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Formanden har ordet

S4 er det atter tid til et nyt medlemsblad
i vores Landsforening.

Tak til alle jer, der har bidraget til bladet.
Nogle med artikler og andre med gode
ideer og tanker. Jeg fornemmer, at alle er
glade for bladet og ogsé far det lest, nar
det kommer med posten.

I bladet kan bl.a. leeses omkring afviklede
og kommende arrangementer. Der er en
rigtig god og positiv arbejdsiver fra en hel
masse personer, som er med til at lofte
disse aktiviteter samt tilbud til familier
med Huntingtons Sygdom. Det er fanta-
stisk at vaere en del af denne entusiasme —
og det smitter jo, siledes at udfordringer-
ne gribes og der fokuseres pd muligheder
i stedet for begrensninger. En kampe
tak til alle jer, der hjlper med og tak for
jeres herlige positive indstilling.

Derfor er det ogsd med glede, at jeg kan
meddele, at vi i skrivende stund har 3
unge mennesker, som har indvilliget
i at vere tovholdere pa opstarten af en
‘ungegruppe’ i Danmark. 2 af dem vil
deltage i Ungecamp’ i Oslo i efterdrs-
ferien, for at medes med andre unge fra
bidde Norge og Sverige. Herefter vil de
planlegge kommende arrangementer,
danne netverk og muligheder for unge
i Danmark fra HS familier. Denne un-
gegruppe, mener jeg, har varet savnet
lenge og forhabentligvis bliver til stor
gavn for unge i fremtiden. Vi vil loben-
de informere yderligere p& hjemmesiden
samt til Generalforsamling i april 2018.
En anden nyhed, jeg er stolt af at kunne
fortelle om, er, at amerikanske HS eks-
pert Jimmy Pollard kommer til Dan-
mark. Jeg medte ham til EHA konfe-
rencen i Sofia og blev imponeret over,
hvor precist han kan fortelle, om alle
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de faldgruber vi falder i, nér vi er sam-
men med en person med HS. Ubevidst
kommer vi il at fejltolke og tror f.eks. at
personen er doven eller sur, da vi ikke ser
mennesket bag kropssproget og eventu-
elt ogsa lang latenstid. Arrangementet er
specielt mélrettet plejepersonale og ellers
alle med tlknytning til Huntingtons,
som vil have glade af en storre forstdelse
af sygdommen, siledes at kommunikati-
on og interaktion optimeres. Malet er at
mindske frustration for bdde den ramte
og de, som er omkring den ramte. Dette
arrangement er ogsa i april 2018. Ner-
mere info kommer pa hjemmesiden.
Jeg har stadig en del kommunikation
med familier og ogsd medier angiende
den ’tovende’ visitation af HS personer
til et af de specialiserede bosteder. Dette
er meget frustrerende, men jeg oplever
dog samtidig, at 'Helle-sagen’ fra tv har
gjort en forskel. Flere sagsbehandlere
har mere viden og samarbejder med fa-
milierne. Herved bliver sagsgangen ogsa
kortere, hvilket jo er en stor fordel. S3 alt
i alt er det rigtig godt med fokus pi syg-
dommen, s flere bliver opmarksomme.
Vi fik lov til at gengive i dette blad, Sara’s
artikel fra "'Ude & Hjemme'. Alle sddan-
ne artikler giver omtale og hejner viden
omkring sygdommen.
Til slut vil jeg enske jer en rigtig dejlig
jul og godt nytdr. Héber vi ser rigtig
mange af jer til vores kommende arran-
gementer og tov ikke med at kontakte
landsforeningen. Vi herer gerne fra jer
om stort og smit og ingen sporgsmél er
dumme ©.
God laselyst!

Charlotte Hold
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WEEKENDSEMINAR

S& dbnes derene igen til weekend semi-
nar for unge i alderen 18 — 45 ar.

Du/I skal sette kryds i kalenderen fra
fredag den 23. februar til sendag den 25.
februar 2018. Stedet, hvor vi skal nyde
hinandens selskab er:

Guldberghus ved Kobak Strand,
Rypevej 12, 4230 Skelskor

Guddommelige Guldberghus
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 smi sovegemakker eller p& de skeve
gulve — omvendt er det ogsd charmen
ved huset. I 1980’erne gennemgik huset
en storre renovering, hvor der blev etab-
leret badefaciliteter, opsat nyt kekken og
tilfojet en ny flgj.

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

Se mere pd guldberghus.dk
4

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 ir 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 tzt
inde pd livet.
Denne weekend er en oplagt mulighed
for at bygge netvaerk med ligesindede
som dig selv.

Praktisk info for 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.

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

Tilmelding skal ske senest
den 12. februar 2018 til:
Lene Kristiansen

E-mail: lenekr76@hotmail.com
Telefon: + 45 22 79 99 39

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

Lene Kristiansen og Lene Siggaard



Program:

Fredag den 23. februar 2018

Indkvartering. Der vil vere kaffe pa kanden og en lille kage.
Velkomst og kort gennemgang af weekenden ved Lene
Kristiansen og Lene Siggaard.

Aftensmad.

Fri og felles hygge.

Lordag den 24. februar 2018

Morgenmad.

Foredrag ved Psykolog Tine Wabbe.

Tine vil fortelle nermere om, hvilke overvejelser, man gor sig for,
under og efter test af HS.

Frokost.

Gruppedebat.

Demenskoordinator Anni Frederiksen.

Hun vil fortelle om, hvordan en demenskoordinator kan bruges.
Fri og felles hygge.

Aftensmad og efterfolgende felles hygge.

Sendag den 25. februar 2018

Kl. 15.00 - 18.00:
Kl. 18.00:

Kl. 18.30:

Kl. 20.00:

KI. 8.30- 9.30:
Kl. 10.00 - 12.00:
KI. 12.30 - 13.30:
Kl. 13.30 - 15.00:
Kl. 15:00 - 16.00:
Kl. 16:00 - 18:30:
Kl. 18.30:

KI. 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 ny planlegger til dret 2019.

Der pakkes sammen pé verelserne og i opholdsrummene.
Frokost.

Den sidste felles oprydning.

Farvel og tak og pd gensyn i 2019.
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Invitation til Foreeldredag

Lordag den 3. februar 2018 kl. 10.30
i DGI-byen, Tietgensgade 65, 1704 Kobenhavn V

atholder Landsforeningen igen en temadag for foreldre til voksne bern
(i lighed med lignende arrangement atholdt i 2015).

Temadagen vil serligt vere henvendt til forzldre med bern over 18 — 20 ar.

Som foraldre har vi allerede oplevet at have mange og meget forskellige rol-
ler i forhold til vores bern, og nu stdr mange af os med voksne, men ogsd
sarbare bern, der enten er i risiko for at have HS, er testet positive eller maske
allerede begyndende syge.

Hvordan er vores nye rolle, hvilke muligheder og hvilke begrensninger stir
vi overfor?

Program for dagen:

10.30 Ankomst med kaffe og bred

11.00 Prasentation af dagen og deltagerne
12.30 Frokost

13.30 Lille gatur (hvis der er stemning herfor)
14.30 Gruppesamtaler ud fra deltagernes onsker
17.00 Opsamling af dagen

17.30 Middag som afslutning pa dagen

Sidste frist for tilmelding er den 30. december 2017.

Tilmelding enten pr. mail til karen@huntingtons.dk
(oplys navn, adresse og tlf.nr.) eller pr. sms/tf. til 2532 7283.

Pris: Gratis for medlemmer af LHS — kr. 900 for alle andre.

Mange hilsner fra
Laila Bille og Karen Orndrup




Personligt referat fra aegtefaelledag den 26. september 2017

Jeg er lige kommet hjem fra en meget hyggelig og inspirerende zgtefelledag pd
Hornstrup Kursuscenter.
Vi medtes 11 deltagere kl. 10 til kaffe og rundstykker.
Efter velkomst og presentationsrunde gik snakken lystigt. Det er altid en befrielse at
kunne tale ’frit fra leveren’ og ikke forst skulle til at forklare, hvad HS er for noget.
Alle har meget, som de gerne vil snakke om, have rdd omkring eller bare fortelle —
og der er plads til det hele. Det er bide barskt og berigende at hore om deltagernes
forskellige problemer/lgsninger/gode rad.
Senere fik vi en dejlig frokostbuffet og derefter fortsatte debatten om de forskellige
emner, som tidligere var blevet fremsat.
Inden eftermiddagskaffen gik vi en tur og derefter var der evaluering af dagen.
Til sidst fik vi en dejlig middag og endnu mere snak. Det var som om, man bare
kunne blive ved og ved med at snakke. Alle har vi nok en masse i bagagen, som det er
rigtig rart at kunne tale med andre om — andre som kender til sygdommen.
Selvom vi alle stdr i en alvorlig situation, er der masser af munterhed alligevel.
Det var en rigtig dejlig dag og Laila styrede os fint igennem den. Det er flot, at nogen
har s8 stort et overskud og magter at stable disse arrangementer pa benene.
Jeg vil opfordre til at mede op, hvis man har mulighed for det — man bliver lidt mere
beriget hver gang.

Anna Grethe Laier

ARETS
hornstrupkursuscenter LA

CENTER

2017

56 VARELSER

Q

'MODE YOoVVVVO AT PA

KONFERENCE VEJLE, NATUR
VI ER HELT VILDE & E45

MED VORES GASTER

RING

.';’. 7585 2111

OG FA ET

4-150 DELTAGERE GODT TILBUD

KIRKEBYVEJ 33 € 7585 2111

hornstrupkursuscenter 775"y gy ¢ WWW.HORNSTRUPKURSUSCENTER.DK
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Saras brgdre ramt af dedelig sygdom:

Jeg vil ikke testes

19-arige Sara Bog Pedersen stir foran
et grusomt livsvilkdr. Hendes tre bredre
har alle fiet den arvelige sydom Hun-
tingtons. Selv ter hun ikke blive testet
for den dedelige sygdom, der kostede
hendes mor livet tidligere i 4r.

Mor ramt af dedelig sygdom

Da Sara var yngre, var hun tit flov over
sin mor Charlotte. Nar hun havde ven-
ner pd besog, si dinglede hun rundg,
som om hun var fuld. Eller hun spurgte
om vej hjem, selvom Fjerritslev absolut
har en storrelse, der er til at finde rundti.
Sara var ofte vred og sur pd hende. Hun
anede ikke, at hendes mor var ramt af

Sara har meget at tenke over. Hendes mor ligger begravet pi Nesborg Kirkegird bag hende. Hendes tre brodre

den snigende dedelige demenssygdom
Huntingtons.

Charlotte Bog Pedersen dede den 31.
januar i r af demenssygdommen Hun-
tingtons. Hun sov ind pé plejehjemmet
Tangker i Randers med sine tre drenge
og sin datter omkring sig.

- Hun kempede til det sidste. Jeg er sik-
ker p4, at hun nzgtede at dg, mens vi var
der. Om natten blev vi veekket af perso-
nalet. ”Jeres mor er sovet ind”, sagde de.

Mor dede som 46 arig

Sara Beg Pedersen forteller den serg-
modige historie fra sin mors liv med et
stenk af smerte 1 stemmen. Charlotte

dede af den arvelige sygdom, da hun var
kun 46 4r. I lebet af 15 &r nedbred den

har arvet samme dodelige sygdom, som hun mdske ogsd selv har.
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Privatfoto

hendes liv. Andrede hendes personlig-
hed. Og forandrede hende fra at vare en
ansvarlig mor til ikke at kunne tage vare
pa sine egne born. Til sidst kunne hun
ikke engang tale. Et navn kunne hun
dog sige lige til det sidste. ”Sara”.

I dag ser Sara det samme fremtidssce-
nario foran sig. Hendes tre storebrodre,
Thomas pa 27 ar, Casper pa 24 og Jonas
pa 20 er alle blevet testet — og selvom der
“kun” var 50 procents risiko for, at de
ville fi sygdommen, s& har testen afslo-
ret, at de alle er berere af det gen, der vil
koste dem livet. Maske endda i en ung
alder - som deres mor.

Sara er dog ikke testet. Hun ved dermed
ikke, om hun er ramt af den samme
frygtelige sygdom. For Sara er der dog
ikke meget trost i at blive erkleret rask.

Hendes egen analyse af situationen er
hjerteskarende.

- Jeg ved, at hvis jeg er rask, s stir jeg til-
bage uden mine bredre. Hvis jeg er syg,
s4 skal jeg do sammen med dem. Jeg ved
@rlig talt ikke, hvad der er vearst, lyder
det fra hende.

Vi meder Sara og hendes storebror Tho-
mas i en lejlighed i nordjyske Logster,
hvor Sara bor med sin kareste Simon.
Sara og Simon er begge blevet studenter
fra gymnasiet i Fjerritslev, og dagene gar
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med studenterfester, afslapning i som-
mervarmen og deres arbejde som tjenere
pa lokale spisesteder.

Fremtiden er nogen gange sver at tale
om. Behgver jeg at spare op til min
pension? Er det forsvarligt at f& bern?
Sporgsmal af den karakter trenger sig
jevnligt pd. Bide hos Sara og de tre
bredre. Sara er dog endnu ikke klar til
at fd afgjort, om hun har det dedsens-
farlige gen, der udleser en ophobning af
protein i hjernecellerne, sa de til sidst gar
til grunde.

- Jeg vil ikke testes. Maske senere. Ma-
ske aldrig. Jeg kan se, hvordan det har
pavirket min bredre. Nu ved de med
sikkerhed, at de har sygdommen. Det
er virkelig hirdt, og det legger mange
begrensninger pa deres liv, lyder det fra
Sara, mens hun kigger over pa sin store-
bror Thomas.

Foreldre blev skilt

De to har et serligt forhold. Da Sara var
tre &r blev deres far Bjarne skilt fra deres
mor. Det var en konflikefyldr skilsmisse,




og det endte med, at sgskendeflokken
blev delt. Sara og Thomas kom til at bo
hos deres mor, mens Casper og Jonas
voksede op hos deres far og hans nye ko-
ne. Kort efter skilsmissen sneg sygdom-
mens sig ind pd Charlotte. Hun dejede
med ufrivillige bevegelser. Hun havde
sveert ved at holde balancen. Hukom-
melsen svigtede. Dengang vidste ingen,
hvor galt, det var.

- Min mor har altid veret en god mor,
for hun blev syg. Indtil skilsmissen hav-
de vi en dejlig barndom, og jeg tror, at
det er derfor, vi trods alt er sa steerke. Vi
fik keerlighed og tryghed dengang. Det
hjelper os nu, forteller Sara.

Men tryghed skulle der snart blive min-
dre af efterhinden som sygdommen
odelagde stadig mere af Charlottes hjer-
ne. Sara og Thomas voksede op med en
mor, der fik stadig flere skavanker. Des-
verre zndrede sygdommens ogsd hen-

des personlighed
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- Det var det verste. Hun blev en helt
anden person. Hun gik fra at vare en
ansvarlig mor til at gere ting, der var
dybt uansvarlige. Da jeg var ni ar flyt-
tede Thomas hjemmefra, og da blev jeg
faktisk mor for min mor. Jeg matte selv
sorge for madpakker og indkeb. Jeg var
tit helt alene, fordi hun begyndte at fi en
masse karester, der ikke altid var gode
ved hende. Nogen gange lod hun mig
ogsa vare helt alene hjemme om natten,
forteller Sara.

Thomas er i dag klar over, at det ikke
var godt for Sara at blive alene tilbage
sammen med sin syge mor. Inddl han
flyttede, var han blevet pdlagt at tage sta-
dig mere ansvar for sin sester. Det var
nedvendigt i takt med, at Charlotte blev
mere og mere syg. Hun var netop blevet
diagnosticeret med Huntingtons Syg-
dom — og hendes drenge valgte at blive
testet hurtigt derefter.

- Jeg havde det meget svart dengang. Jeg

Foto: Jorgen Plough / Plough-foto.dk



var 18 &r, og jeg havde lige fiet at vide,
at jeg havde en dedelig sygdom. Jeg flyg-
tede fra det. Det lykkedes mig i flere dr at
glemme det hele ved i stedet at fokusere
pd min skole og mine kammerater. Sara
havde det svert, men jeg havde mit at
slés med, forteller Thomas erligt.

Fik en plejefamilie

Da Sara var 10 4r blev Jammerbugt
Kommune opmarksom pa hendes uti-
lelige situation. Hun kom til en god ple-
jefamilie. Forst i aflastning hver anden
uge. Men snart kom hun dl at bo der
permanent.

- Det var rigtigt godt for mig. De har
veeret som forzldre for mig, og de er der
stadig. De holdt ogsé studenterfest for
mig. Dengang var jeg selvfolgelig ked af,
at jeg skulle vk fra min mor, men al-
ligevel kunne jeg godt se, at det var det
bedste, forteller hun.

De kigger pé et foto fra deres barndom,
dengang mor og far var sammen. Det
var gode tider med dejlige campingfe-
rier. Nu skal de selv skabe rammerne i
deres liv. Thomas frygter, at sygdommen
gér i udbrud, ndr han er omkring de 30
— ligesom det skete for hans mor.

- Jeg forseger at leve et liv uden at tenke
pa det hele tiden. Jeg har et godt arbejde
som pzdagog. Det er jeg glad for. Sidan
kommer jeg videre. Ved at lave noget,
jeg holder af, forteller Thomas, der ogsa

har en god stotte i keeresten Karoline.

P4 trods af omstendighederne har Sara
besluttet ogsd at fokusere pa livets lyse
sider. Som nyudklekket student og
med en sod kereste, er der da ogsé nok
at glade sig over. Hun er dog ked af, at
hun ikke har s& godt et forhold til sin far.
Han bor ikke langt fra Logster, men de-
res forhold har varet problematisk siden
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den konfliktfyldte skilsmisse, der stadig
treekker lange skygger.

- Jeg har mistet min mor. Og jeg synes,
jeg har en far, der ikke er der for mig,
siger hun.

Overfor Ude og Hjemme legger Saras
far Bjarne ikke skjul pa, at der har veret
problemer.

- Som jeg har sagt til Sara, sd lever vi
vores liv forlens og forstar det baglens.
Nogen gange kan man forst se fejlene
bagefter. Jeg tror dog, at det hele falder
til ro, s& vi fir det godt med hinandens
igen. Livet er alt for kort tl, at vi skal
vere uvenner, lyder det fra Bjarne.

Vi kan alle blive ramt

Det er vigtigt for Bjarne at pdpege én
ting for sine bern.

- Nu har mine senner fiet beseglet de-
res skebne. Og Sara ved ikke, hvilken
vej det gdr endnu. Men vi kan alle blive
ramt af noget i morgen eller i de kom-
mende &r. Det kan ogsé vere, at de kan
leve rigtig lenge med sygdommen. Jeg
har sagt til dem "prov at lev livet og lev
i nuet”. Men jeg ved godt, at det ikke
troster pd de svere dage, hvor den for-

bandende sygdom fylder det hele.

Artiklen er gentryk efter
forlov af "Ude & Hjemme'
Journalist Morten Nohr Mortensen.
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Livets gang pa Lindegéardsvej 5, Herning.

Ar 2017% Ditte menneskebarn

Jeg hedder Else Laursen og er ansat pi
HC Bofellesskabet i Herning. Jeg er sd
heldig at vare kontaktperson for Ditte,
som beretningen handler om.

Jeg har fiet tilladelse af Ditte samt hen-
des pargrende til at skrive dette.

Ditte er fodt i 1984 og flyttede ind i HC
bofellesskabet den 01-09-2014 og har
Huntingtons Sygdom.

Ditte er en glad — positiv pige. Ditte har
et fantastisk godt netvaerk - to tvillinge-
sostre, som er yngre end hende samt en
neve, bonusmor og far, samt en ’Bedste’.
Og sidst men ikke mindst en dejlig kee-
reste, som hedder Michael. Alle gor det
bedste de kan, for at give Ditte livskvali-
tet og stjernestunder.

Ditte har ingen gangfunktion mere og
hun har nasten ikke et verbalt sprog
mere. Ditte har en fantastisk evne til
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at kommunikere via kropssprog (ojne,
smil, arm og ben) og forteller bide,
hvad hun gerne vil og hvad hun ikke vil.
Hun er som regel altid glad og godt til-
pas. Ditte elsker at gi ture, se film, here
musik, hygge med familien og vere pd
date med karesten Michael.

Indimellem bliver Ditte selvfolgelig ked
af det, men sd taler vi om det. Jeg setter
ord pd, bdde nir Ditte er glad, ked af
det eller greder. Og heldigvis kender vi
hinanden s godt. Det er meget vigtigt,
bide nar det gir godt og nir tingene er
svare, at man ikke er alene om det, si

det bare fylder "op i hovedet'.

Jeg vil gerne fortelle om ’en helt almin-
delig sendag’ i Dittes liv.

Jeg vil starte torsdag, hvor jeg er pd af-
tenvagt. Jeg er lige modt ind og er pa vej
ned til Ditte. Kort for hendes lejlighed

Ditte og hendes
kareste Michael



kan hun here mig (via miden jeg gir pd)
og hun sldr med armen pa sengekanten
(den er polstret — s hun slar sig ikke).
Det er Dittes made at sige 'goddag — jeg
ved det er dig, kom ind til mig’. Jeg gér
ind i lejligheden, hen til hende, setter
mig ned, tager hendes hind. Jeg kigger
hende i gjnene, det varer lidt inden hun
er i stand til at dreje hovedet og kigge
mig i ojnene. Jeg siger, ‘goddag, det er
torsdag og klokken er lidt over tre (15)
om eftermiddagen og det er mig, der er
s heldig og ma hjelpe dig her i aften’.
Ditte og jeg kigger leenge pd hinanden
og s smiler hun.

Faktisk s4 starter festen for Ditte allerede
her, da vi taler om, at der jo skal vere
sommerfest i weekenden, sd hun i dag
skal valge toj og parfume. Vi tager os
god tid og Ditte valger mellem to st toj
(det er det valg, hun magter). Nar hun
velger, ser hun pd den bluse, hun gerne
vil have p&. Men s4 bliver det svert, for
der skal ogsa velges parfume og der kig-
ger hun ikke pd nogen efter at have duf-
tet til dem, sd efter lidt tid sporger jeg,
om hun vil have en parfume pa hver side
(Dittes hud er sensitiv, s hun fir parfu-
men pd tojet), s kigger Ditte op pd mig
med glade ojne. Jeg skriver en seddel
sammen med Ditte, om tgjet Ditte har
valgt til festen pd sendag (jeg skriver og
leeser op, hvad jeg skriver og sperger, om
det er i orden, mens vi har gjenkontake).
Det er jo vigtigt, at vi gor det sammen
og for mig er det meget vigtigt, at Ditte
er med i alt der sker, og hvem vil ikke
gerne have noget at glede sig til, samt
vere godt forberedst til en god fest?
Sommerfesten laver vi hvert &r med god
hjelp af parerende og frivillige, som del-
tager, bdde med mad, hjzlp og skent
samver, alle dele betyder meget. Det,
at kunne byde ind med noget, som al-
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tid har varet en del af ens liv, er bare
livskvalitet. Dittes Bedste, som efter kort
tid blev hele husets Bedste, har vi den
aftale med, at ndr Ditte ‘treenger’ til lide
af Bedstes omsorg - mad, ringer jeg og
s laver hun noget og kommer og hygger
og der er altid nok til alle i bofallesska-
bet. Her til sommerfesten bager hun en
af Dittes yndlingskager (chokoladekage
med glasur) og Dittes far giver nye kar-
tofler, som Dittes kaereste Michael, laver
til kold kartoffelsalat.

Det er sondag morgen, klokken er lidt
i otte. Jeg gir ned mod Dittes lejlig-
hed med morgenmad, hun herer mig
og der bliver banket ekstra hirdt mod
sengekanten, kan jeg here, sd pa vej ind
i lejligheden, skynder jeg mig at sige,
’godmorgen Ditte — jeg gleeder mig ogsd
meget til festen i dag sendag. Klokken er
lidt i otte’, s bliver der stille igen. Ditte
har sovet pd siden i nat og jeg siger, at
vi gor, som vi plejer. Sengen bliver kort
op i en god hejde for os begge, s& tager
jeg kugledynen af hende og efter lidt tid
vender hun sig om pa ryggen og ser op
pad mig og vi smiler til hinanden (hun
anstrenger sig meget). Jeg bojer mig helt
ned og giver hende et knus, s3 siger jeg,
det bliver bare en god dag, Dittes hoved

13



bojer igen lidt nedad, det er svert for
hende at lofte hovedet og til tider helder
det ned mod skulderen.

Ditte bliver lejret i sengen i en god sidde-
stilling (stottet med lejringsslanger ved
begge sider) og s& fir hun morgenmad.
Hun er meget hurtig i dag - munden
dbner sig nasten, inden jeg er klar med
mad (Ditte fir fuld spisehjalp) og efter
lidt tid, er hun klar til at drikke (hun far
lide fortykningsveske i for at mindske
fejlsynkning).

Efter morgenmaden siger jeg til Ditte, at
jeg kommer om en halv time og s3 skal
hun i festtgjet, efter lidt tid drejer hun
gjnene og ser pa mig, med et lille smil,
sd ved jeg, at hun har forstdet det og al-
lerede glaeder sig. Inden jeg gér, forteller
jeg lige, hvad klokken er og hvor lang tid
der er, til Bedste og Michael kommer.
Ditte er god til at hjelpe — lofte en arm
evt. hoved med at tage toj pa, bare hun
fir tid dl at forstd og reagere, s sam-
men hjelpes vi ad, s& hun kommer i te-
jet (mig og en anden hjzlper), mens vi
synger I en lille bdd der gynger’ (Ditte
beveger munden og enkelte lyde kom-
mer ud, vi hygger bare). Hun kommer
op i hendes Kelvinkerestol og jeg spor-
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ger, om jeg ma spaznde hende fast (for at
undgd hun grundet sygdommen falder
ud af stolen) og igen via gjenkontake
svarer hun mig, hun er bare med. Ditte
ser TV (ramasjang), mens hun venter pd
besog — festen, sa tiden gir godt.
Pludselig er de kommet og er nede hos
Ditte, hun er bare glad, ojnene skinner,
hun ger sig store anstrengelser og lofter
hovedet og smiler — alt det hun kan, bé-
de til Bedste og Michael. Michael giver
Ditte et kys og begge 2nser ikke andet,
det er bare kerlighed. Vi gér alle op i
kekkenet og gér i gang med forberedel-
serne til festen.

Bedste har chokoladekage med, som
hun skerer og anretter, Ditte far stor-
smilende en smagsprove af Bedste. Mi-
chael gir i gang med at lave kartoffelsa-
lat, mens Ditte stolt og forngjet ser pa.
Vi dzkker et stort og to sma borde (for
at tilgodese alles behov) med rede duge
pa og ved Dittes bord szttes de blom-
ster, Michael har med. Han har nzsten
altid blomster med til Ditte, han er en
meget omsorgsfuld kereste. Ved de an-
dre borde szttes blomster inde fra de
andre beboeres lejligheder, alle vil gerne
bidrage til en god fest. Ditte folger op-
merksomt med, det er ikke altid, hun
formadr at lofte hovedet, men hun drejer
hovedet lidt og pa gjnene er det tydeligt
at se, at det er hende, det drejer sig om
og det er hendes Bedste og kereste, der
er omkring hende.

Sd kommer de andre pdrerende - en med
laks (han selv har fanget og roget) og en
anden kommer med hjemmebagt rou-
lade, der bliver pyntet med flodeskum
og hindbzr, alt bliver anrettet og pyntet
sammen med deres pargrende pd HC
Bofellesskabet, hvilket er en rigtig dejlig
oplevelse, det at gore, som man altid har
gjort hjemme sammen med dem, der



betyder allermest her i livet. Ditte bruger
meget energi og er lidt utdlmodig, hvil-
ket hun forteller med benet, der gir op
og ned, s vi aftaler, at Michael, Bedste
og Ditte lige gir en tur ned i eventyr-
gangen i kalderen (skoleelever har deko-
reret en lang gang pé begge sider ud fra
H. C. Andersen eventyr). De kommer
tilbage efter ca. et kvarter og det var lige
den pause, Ditte havde brug for.

Da alt er klart mad, drikkevarer og bor-
dene, bliver resten af de beboere, der kan
og har lyst il det, hentet og sd gr vi i
gang. Ditte sidder med ryggen til de an-
dre (for at minimere stimuli, s§ hun kan
magte det) og kan samtidig se Bedste og
Michael — hvilket betyder meget.

Der er ogsd kommet to frivillige ind, s&
der er en til hver beboer at hygge med,
det betyder bare rigtig meget. Snakken
gér bade blandt beboere (dem der endnu
har sprog og ellers via kropssprog) de pa-
rorende, frivillige og personale, der alle
har prevet det for, da vi af og til hygger
sammen. Laksen bliver spist op, kartof-
felsalaten med polser og frikadeller og de
to dejlige kager smager skont.

Smilet kommer af og til frem pé Dittes
ansigt, ejnene bliver loftet og her kan
man virkelig tale om, at gjnene er et bil-
lede af sjelen (en meget glad sjl), der
bliver snakket, grinet og skélet bade af
beboere og parerende og hun folger godt
med. Sangbegerne bliver hentet og alle
beboerne bestemmer en sang pd skift.
Ditte er iser glad for "Livstraeets Krone’
og En lille bid der gynger’ og begge
sange bliver sunget. Hun gor sit bedste,
af og til beveger leberne sig lide, af og
til kommer der lidt lyd, vi nyder det alle
sammen. Lige pludselig er der get godt
to timer pd en rigtig dejlig méde.

S& er Dittes overskud brugt, hvilket
hun forteller med benet, som gér op og
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ned hurtigt. Vi aftaler, at Ditte, Bedste
og Michael gir lidt alene ned i lejlighe-
den med Ditte, hygger lidt selv (ud fra
Dittes behov) og sa siger de farvel pd
samme mdde, som de altid plejer, s hun
ved, hvad der sker og er tryg ved det.
Da jeg lidt senere kommer ned til Ditte,
sidder hun meget stille med et lille smil
og glade gjne, jeg bojer mig ned og efter
lide tid fir vi ojenkontake. Jeg siger, vi
er vel nok gode til at feste, ikke Ditte?’
Efter lidt tid bliver der et lidt storre smil
og sd synker hovedet stille ned igen.
Sikke en stjernestund ikke mindst pa
grund af vores fantastiske pargrende og
frivillige, der gang pd gang gladeligt siger
ja tak til at hygge, feste og bidrage med
glede og mad, hvilket betyder rigtig me-
get.

Jeg vil lige slutte med lidt stof til efter-
tanke.

"Ver taknemmelig for det du har og du
vil ende med at fi mere. Hvis du foku-
serer pd det du ikke har, vil du aldrig
nogensinde fi nok’.
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EHA konference i Sofia

I weekenden d. 22.-24. september del-
tog Ayelet og jeg, Birgitte, i EHA Con-
ference 2017 i Sofia, Bulgarien. EHA er
forkortelse for European Huntington
Association - og der var hele 25 delta-
gende lande, heriblandt ikke-europaiske
som Oman, Israel og USA.

Jeg deltog i min egenskab af bestyrelses-
medlem i Landsforeningen herhjemme
- men ogsd sammen med og som mor til
Ayelet, som er symptomatisk.

Vivil i fellesskab prove at give et inderyk
af, hvordan det var at vaere blandt 250
mennesker fra 25 lande - som alle og én
VED, hvad Huntingtons er.

Vi vil ikke gennemgd programmet og
pant nzvne alle i rekkefolge denne gang
- men prove at formidle vores indtryk af
konferencen og det at vere deltager.

~ Stronger together

Birgitte: ST/
Vi kaldes Hunting-
tonians - den betegnelse :
brugte formand Astri Arnesen

(norsk) i sin &bningstale. Hvorunder
jeg kom til at grede af rorelse, fordi jeg
pludselig fornemmede fellesskabet og
alle de gode krefter, der fra si mange
lande og fra hver sin vinkel, arbejder
med og for at huntingtonians skal -
ja, hvad - fole sig ikke alene? Ayelet
trostede!! med et diskret klap pa skulde-

ren.

Hovedbudskabet i konferencen og det
slogan, som var pd badges og kasket-
ter, var: 'Stronger together’ - Lad jeres
stemmer here, det nytter, sagde forman-
den.
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Formanden for den bulgarske forening
fortalte om forholdene for HS menne-
sker i Bulgarien - man har kontake til
ca. 80 patienter fra 60 familier og for-
modning om, at ligesd mange gemmer
sig og lever skjult af forskellige drsager.
]eg tenkte pd, at det tidligere slogan i
ar: 'Hidden no more’ - om HS i bl.a.
Sydamerika - ikke er helt ved siden af,
heller ikke i Europa. I et senere indslag
fra den irske HS forening nevntes noget
lignende, s det henger jo helt fint sam-
men med ’lad din stemme hore’, for vi
ER sterkere sammen. Abenhed, ben-
hed, 4benhed - det er vejen til *Stronger
Together’

Det var rerende at hore en lille bulgarsk
familie fortzlle om forlgbet, der forte til
fodslen af deres forste barn. Hun kom til
verden ved g sortering - og Mor stod
med den fi mdr. gamle pige pa armen,
mens Far takkede foreningen for, at
dette var blevet muligt bl.a. pd grund af
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den bulgarske forenings arbejde med at
fremme oplysningen om HS.

Det er hardt arbejde at vare pd kongres!
hele tiden noget, man ikke vil g& glip af
og sa skal der spises og velges fra buf-
feten og sd op pa varelset og ned igen til
naste indslag. Man skal vere ret struk-
tureret og det er hérdt at holde koncen-
trationen hele tiden - men mindre kan
ogsa gore det.

Der var et glimrende foredrag pa dejligt
langsomt og letforstaeligt engelsk - tak
til socialarbejder Melinda Kavanaugh
fra USA - om hvad bern i HS familier
kan hjelpes med -- det er helt enkelt:
lyt til dem. Man skal ikke vere si be-
roringsangst for, at bernene har hjalpe-
og ple)eopgaver i HS familier. Hellere
se 1 gjnene, at det HAR de og sd sette
ind med det, som de har brug for, nem-
lig hjelp, anerkendelse og stette til at
klare deres liv, s& opgaverne ikke bliver
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pa bekostning af f.eks. skolegang. Man
skal vide, at man ikke har noget ud af
at sette bornene i rundkreds og bede
dem fortalle, sagde Melinda - man skal
GORE noget. Ga tur, spille spil, tage pa
lejr, bare noget.

"Tak, fordi du spurgte’, siger de altid.
Det er tankevaekkende.

Der var sikaldte ’parallel sessions’, hvor
man pé forhind havde valgt sig ind pa
en foredragsholder eller et emne - det
meste var interessant, si det var svaert at
velge. Bla. serdeles relevant og meget
brugbart foredrag om kommunikation
med HS mennesker, hvor hovedbud-
skabet var: "Hurry up and wait” (Jimmy
Polland). Det er den absurde situation
i en noddeskal -- sddan er HS designet,
sagde han. Og s delte han badges ud
med paskriften: "Woody Guthrie presi-
dent

18

Og sd var der lige tid til en guidet by-
rundtur, det var spzndende, koldt og
meget fremmedartet -- personligt var jeg
forbavset over de kyrilliske bogstaver,
tenk engang.

Hvis man selv er lidt dben og kontakter
sin nabo til hver en tid - s3 er det meget
givende at deltage i sidan en konference.
Det hjalp godt, at vi blev forsynet med
tydelige navneskilte med vores navn og
land - pa begge sider, s& det aldrig vendte
vrangen ud, herligt! Det gav basis for
mange samtaler bide ved bordene og i
elevatoren og hvor man ellers meodtes.
‘Det er helt trist at pakke det vak’, sagde
Ayelet. Jeg er enig.

Vi kom fint hjem med Lufthansa til
Billund sendag aften, med hovederne
fulde og tratte. Og navneskiltet i kuf-
ferten.



Ayelet:

Det her var min ferste internationale
konference, og det var sjovt at mede folk
fra s& mange andre lande. Det skete ogsé
i min ’parallel session’, for personener
med symptomer. Der var vi seks og det
var meget interessant at hore om de an-
dres erfaringer fra deres respektive lande.
Byvandring i Sofia viste en flot by med
mange historiske bygninger.

Charlotte Hold fik mig overtalt til, at jeg
skulle trene med hende tidligt sendag
morgen. Hotellet havde et veludstyret
fitness center i kelderen, som vi benytte-
de. Er glad for, at jeg lod mig overtale...

Gallamiddagen foregik i en keempe stor
balsal med lysekroner. Imens vi spiste,

foregik der bade sang og folkedans.

Det var en rigtig fin weekend.

Ayelet Havskov Reghev
og Birgitte Havskov

huntingtons.dk nr. 3 - Efterdr 2017
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Vi kan ikke kurere Huntingtons syg

med akupunktur behandling, nar m

Man har igennem 4rene behandlet
mange patienter med akupunktur pa
verdensplan for bdde motoriske og psy-
kiske forstyrrelser, i forbindelse med HS.
Mange af disse behandlinger har givet
rigtig gode resultater.

Vi blev i maj mined kontaktet af Arne
Tranholm, som er HS patient og siden
har vi behandlet Arne 2 gange ugentligt.
Resultatet taler for sig selv. Arne kan
holde de motoriske forstyrrelser pé et
niveau, der gor, at han stadig kan have
en tilelig hverdag og stadig passe sit ar-
bejde.

Selve behandlingen foregir hos Doktor
Akupunktur og vare ca. 1 time pr. gang.
Vi fokusere meget pd Arnes dagsform og

k ) o
Arne Tranholm behandles
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symptombehandler, ndr dette er ned-
vendigt i forbindelse med smerter, som
opstdr i forbindelse med HS.
Herudover har vi fundet en rekke
akupunktur punkter, som har en posi-
tiv virkning pa Arne. Det gelder bade
ukontrollerede bevegeler, sevnbesvar og
psyke. Det er meget tydeligt, at der efter
nogle fi indstik falder ro pa bade han-
der og fedder. Ligesa snart alle nilene er
placeret og efter kort tid, er der helt ro
pa resten af kroppen. Alle disse punkter
er fundet pd baggrund af studier i blandt
andet Kina, Sri Lanka, USA og Canada.
Jeg har fundet nogle gode og nyttige
punkter, som har en positiv virkning pd
Arne.




dom, men der er hjaelp at hente

an har faet diagnosen

Mit hab er, at kunne hjlpe s& mange
HS patienter som muligt med deres in-
dividuelle reaktioner pd sygdommen.
Jeg leder sammen med kollegaer verden
over efter nye akupunkturpunkter og
deler meget gerne min erfaring med an-
dre, for at give HS patienter et s3 téleligt
liv som overhovedet muligt.

Niels Hornehgj

Doktor Akupunktur.

Kirke Varlosevej 26

3500 Vearlose

TIf: 20 303 112

Mail: info@doktorakupunkeur.dk
Se yderligere pa:
www.doktorakupunkeur.dk
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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:

HDBuzz

De fleste af jer er nok p& nuverende tidspunkt bekendt med webstedet HDBuzz,
hvor man gratis kan lese forskningsnyheder om Huntingtons Sygdom skrevet af
forskere pa hverdagssprog: http://hdbuzz.net/. Nyhederne findes ogsd pa dansk, og
der er bade Facebook og Twitterprofil. Herunder folger en liste over de artikler, der
er blevet oversat siden sidst:

Pressemeddelelse bekrafter, at nedregulringsforseg i Huntingtons Sygdom

er pa sporet

I slutningen af 2015 lancerede lonis Pharmaceuticals den forste kliniske afprevning
nogensinde af et huntingtin-senkende liegemiddel - undertiden ogsé kaldet et gen-
hemmende legemiddel. I et vigtigt nyhedsbrev har virksomheden annonceret to
vigtige milepzle: det enskede antal forsegspersoner er nu rekrutteret og en ’open
label forlzngelse’ startes op for de forsegspersoner i studiet, der har lyst til at deltage.
Selvom der aldrig kan udstedes garantier, tyder dette godt for fremtiden for dette
vigtige studie. Det forventes, at de forste resultater fra studiet offentliggeres i slut-
ningen af 2017. Dette vil i forste omgang nok kun vere information om hvorvidt
leegemidlet er sikkert og veltolereret, men dette er ogsa en vigtig milepzl for at kunne
komme videre til neste skridt, der vil veere at undersege, om lzgemidlet kan bremse
sygdomsudviklingen. I lgbet af 2018 forventes de mere eksperimentelle resultater
fra forseget at blive frigivet, som for eksempel om legemidlet reducerer mengden
af mutant huntingtin i cerebrospinalvasken. Indtil nu tyder alt pd, at legemidlet er
sikkert og veltolereret, hvilket er virkelig gode nyheder.

Fordelene ved migrering fremhaves ved Huntingtons Sygdom

Vi ved, at Huntingtin, proteinet der er ansvarligt for Huntingtons Sygdom (HS), er
fundamentalt vigtigt for at fostre kan udvikle sig normalt i livmoderen, men vi ved
ikke pracis hvilken rolle, det spiller i denne komplicerede proces. Normalt begynder
neuronerne (hjernecellerne) deres liv dybt inde i hjernen under udviklingen, hvor
de migrerer (bevager sig) ud til overfladen af hjernen, hvor de danner et netverk
af forbindelser med andre neuroner. Sandrine Humberts gruppe i Frankrig har vist,
at hvis man helt fjerner huntingtin i musefostre, s sidder de neuroner, der mangler
huntingtin, fast dybt inde i hjernen og kommer aldrig ud til overfladen og danner

22



netverk med andre neuroner. Det samme gor sig geldende, hvis musenes neuroner
udtrykker mutant huntingtin. Genindforer man normalt huntingtin i cellerne, kan
neuronerne migrere normalt igen. Som bekendt er mus ikke mennesker, og man
ved fra tidligere undersogelser i mus, at forskningsresultater ikke altid kan genfindes
i mennesker. I hvor hej grad noget tilsvarende gor sig geldende i den menneskelige
hjerne er derfor uvist pd nuvarende tidspunkt.

Oversaettere til HDBuzz soges

Er du god til bdde engelsk og dansk, har du god forstielse for biologi, og har
du lyst til at hjelpe med at oversatte forskningsartikler om Huntingtons Syg-
dom til hjemmesiden HDBuzz (http://www.hdbuzz.net/), sd horer jeg meget
gerne fra dig. P4 nuvarende tidspunke er der 2-3 artikler om méneden, der skal
oversattes fra engelsk til dansk, hvilket bliver gjort af Majken Siersbak, Nikolaj
Siersbak, Signe Marie Borch Nielsen, Cecilie Bornakke, Bettina Norremark,
Regina Reynolds, Cecilie Wennemoes Willert og undertegnede, men malet er
at skabe en gruppe pa 10-12 mennesker, der kan hjzlpe hinanden. Ring og her
narmere pd 26 13 73 76 eller send en mail pa gilling@euro-hd.net.

Mette Gilling Nielsen, Dansk koordinator, EHDN

\; MURERFIRMAET

ViBESTRUP LYNG

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

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

www.vibestruplyng.dk

Murerfirmaet Vibestrup Lyng statter
Landsforeningen Huntingtons Sygdom
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Fokus pa kommunikation &

livshistorier pa Tangkaer

Et stort projekt med fokus pa Alternativ
& Supplerende Kommunikation (ASK)
er netop skudt i gang i bomiljget pa
Tangker. Vi skal finde ud af, hvordan
personale og pérerende til mennesker
med HS, kan stotte bedst muligt op om
kommunikationen, ndr talen svigter.
Malet er, at vi vil give personer med HS
mulighed for at kommunikere lengst
muligt og dermed oge livskvalitet hos
den enkelte!

Hvad er ASK?

ASK er en falles betegnelse for de man-
ge udtryksmdder, man kan kommuni-
kere pd, hvis talen ikke er tilstrekkelig.
Det kan f.eks. vaere mimik, kropssprog,
blikretning, udpegning med hénd/gjne,
brug af tegn, billeder eller symboler. Det
kan vare hjelpemidler, som f.eks. ud-
pegningstavler eller -beger med grafiske
symboler og fotos, og/eller talemaski-
ner, pc og tablets med serligt udviklede
kommunikationsprogrammer.

Vi skal samarbejde med virksomheden
Teknologi I Praksis, som har mange ars
erfaring med implementering af ASK
hos personer med komplekse funktions-
nedszttelser. Sammen skal vi afprove og
finde frem til de bedst mulige kommu-
nikationshjelpemidler og strategier for
personer med HS.

Min Livshistorie

Pa Tangker har vi altid arbejdet med
livshistorier som fundament for kom-
munikation til det sidste. Som led i
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projektet skal vi sammen med beboere,
personale og pirgrende implementere
App’en MinLivshistorie. App’en gor det
nemt at gemme vigtige informationer
om personen, interesser, vaner og ruti-
ner, tgjsmag, musiksmag mv. Man kan
sette billeder, lydfiler og videofilm ind,
som kan bruges til at erindre og nyde
stunder fra livet, som eks. fritidsaktivi-
teter og ferieoplevelser.

Lees mere om app’en p& www.minlivshi-
storie.dk

Hvem star bag?

Tenna (tv), Ergoterapeut og projekt-
medarbejder
Susanne (th), Diatist og Projektleder

Landsforeningen bakker op!
Landsforeningen har stettet projekeet
med 250.000 kr. Midlerne skal bl.a. bru-
ges til Ipads, kommunikationsudtyr og
materialer, undervisning og workshops
for beboere, personale og parerende.

Sporgsmal til projektet:

tennso@rm.dk



En halv temadag

Foreningen arbejder pé en halv temadag i fordret 2018 med info til kommu-
nale Demenskonsulenter og Sagsbehandlere, der stotter HS borgere og deres
familier ude i kommunerne.

Foreningen har dannet en platform for demenskonsulenter med vidensdeling
pa Facebook og i den forbindelse vil foreningen gerne stotte, at der gives mere
viden til demenskonsulenter rundt i landet og til andre sagsbehandlere, der
stotter borgere i eget hjem.

Den 16. marts 2017 atholdt Brenderslev psykiatriske Hospital en temadag
om Huntingtons Sygdom. Her underviste Overlege Anette T. Mgller og HC
Bofallesskabet i Herning ved Sygeplejerske Birgit Damgaard og Demenskon-
sulent Anni O. Frederiksen. Her var der stor deltagelse - 65 deltagere af bide
leger fra hospitalet og kommunale medarbejdere; plejepersonale, sagsbehand-
lere og demenskonsulenter.

Ud fra den positive interesse og deltagelse denne dag, har foreningen interesse
i at atholde oplysende temadage.

Den 24. april 2018 vil Jimmy Pollard komme til Danmark og der vil vi lave
en info dag om stetten og omsorgen til Huntingtons syge mélrettet plejeper-
sonaler, sagsbehandlere og demenskonsulenter.

55 Af Anni O. Frederiksen
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Tanker om sondeernaering

HS krever i kortere eller lengere perio-
der ernaringsterapi. Med ernaringstera-
pi forstds her en individuel vurdering af
patientens naringsbehov (energibehov)
efterfulgt af en plan over opfelgning og
opernaring (genoprettelse af ernarings-
tilstanden).

Erneringsterapi dvs. sonde, ernzrings-
drikke (bdde receptpligtige og drikke
fremstillet mhp. opretholdelse af ernz-
ringstilstand) protein tilskud og andet
beriget mad betragtes som livsforlen-
gende behandling. Kosttilskud i form af
vitamin/mineraltilskud, fiskeolie, fiber-
tilskud (HUSK) og lign. er ikke livsfor-
lengende, men forhabentlig livsforbed-
rende. Ved andre somatiske sygdomme
ville man almindeligvis stoppe tilskud-
det ved beslutning om at stoppe behand-
ling, men da det er meget vanskeligt
at sige, hvorndr en person med HS er
deende, kan kosttilskud stadig have sin
berettigelse.

Jeg kan ikke, som dietist, fortelle, hvad
man skal velge, hvis man stir overfor
sporgsmalet 'sonde eller ikke sonde?’, det
er der ingen, der kan. Jeg kan fortelle
om, hvad sonden er, hvordan den kan
bruges og hvilke konsekvenser til — og
fravalg har for den person, som skal have
sonde. Det vil jeg gore i denne artikel.

Nér der tages stilling til, om en person
skal have en sonde, ses der pd hvorvidt
personen har mulighed for at spise el-
ler drikke tilstreekkeligt selv. Sonde kan

bruges som supplement eller helt erstatte

26

den mad og drikke, der indtages gennem
munden.

De hyppigste &rsager, til at en person
med HS tilbydes sonde, er massive syn-
keproblemer eller utilstrakkeligt veske-
indtag, som ender i meget svar forstop-
pelse og andre gener.

Det, der gives i sonden, hvad enten det
er mad eller drikke, er med til at for-
leenge livet. Det store sporgsmél er, om
det ogs er livsforbedrende? Det kan for
nogen vere livsforbedrende, det giver
méske mere energi, s& man har mulig-
hed for at deltage i flere af de ting, man
nyder. Det kan ogsd vare, at man har
ferre smerter, fordi det fx. modvirker en
forstoppelse eller fordi der ikke lengere
foles sult. Andre oplever maske ikke at
fi et bedre liv.

Hvis sonde valges til, er spergsmilet,
om hvorvidt der skal vere tale om fuld
sondeernaring eller det skal gives som
supplement, meget individuelt. Der
er, for nogen, meget nydelse i stadig at
kunne smage p& mad og drikke og det,
mener jeg, er meget vigtigt at beholde, s&
leenge som muligt. Men der er stor for-
skel pa at skulle spise for at overleve eller
skulle spise det man kan og har lyst til,
og det kan lade sig gore med supplement
fra sonde.

Nogle personer med HS har den ople-
velse, at hver gang de tager en bid mad,
sd ender den i den gale hals. Det kan
vere meget skremmende at fole, at man



bliver kvalt op til flere gange dagligt. For
nogen udvikler det sig til angst for at
spise. I de tilfelde kunne sonde vare en

mulighed.

Jeg har talt meget, om de fordele en
sonde kan have. Men der er ogsd nogle
ting, som ger valget om sonde svert.
En sonde giver andre mulighed for at
give mad direkte ned i maven pd den,
som har sonden. Man kan med andre
ord ikke ngjes med at lukke munden,
hvis man ikke gnsker mad og drikke.
Hos personer med sprog eller tyde-
ligt kropssprog er det ikke noget pro-
blem, de kan takke nej. Det kan man
bare ikke altid, hvis man har HS og
det er her, den virkelig store udfordring
er. For hvad nu hvis man ikke lenge-
re onsker livsforlengende behandling,
men man ikke kan give udtryk for

det.

Spergsmalet om, om man vil have sonde
eller ¢j, ber vare op til den person, hvis
liv det drejer sig om. Alle har ret tl at
frasige sig livsforlengende behandling.
Men det kan veare rigtig vanskeligt, hvis
man som person med HS, har svart ved
at kommunikere eller miske har svert
ved at forstd omfanget af de konsekven-
ser, som et sddan valg har. Derfor er er-
naringsterapi en vigtig del af et livste-
stamente, da det i de fleste tilfxlde, hvor
der er HS involveret, vil blive brug for at
tage stilling til ernaringsterapi i en eller
anden grad. Og sé er det rart, at det er
skrevet ned et sted, hvilke gnsker perso-
nen har.
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Til sidst vil jeg understrege, at selv om
der er skrevet et livstestamente, hvor
vedkommende velger sonde og erne-
ringsterapi til, si kan man jo @ndre me-
ning. Derfor er det vigtigt, at personen
med HS informeres hver gang, der bru-
ges sonde eller anden ernaringsterapi og
at det varetages af personer, som kender
vedkommende godt og kan lese tegnene
p4, at vedkommende ikke onsker det, s&
det stadig er muligt at sige nej.

Som sagt er jeg hverken for eller i-
mod sondeernzring, men jeg haber
at dette kan vere med til at give et me-
re nuanceret billede af, hvad der kan
ligge til grund for overvejelser for eller
imod sonde.

Susanne Bakmann
Klinisk Dietist
Tangker og samarbejdspartner

med LHS




Generalforsamling 2018

Landsforeningens drlige generalforsamling vil blive atholdt
Lordag d. 7. april i DGI huset Aarhus Verkmestergade 17, 8000 Aarhus.
Dagsorden iht. Vedtagterne.

Séfremt medlemmer ensker et eller flere punkter sat pa dagsorden til
behandling pd generalforsamlingen, og/eller har forslag til valg af bestyrelses-
medlemmer, skal dette skriftligt veere anmeldt til foreningens formand senest

den 1. marts for at kunne behandles ved generalforsamlingen.

Senest d. 15. marts fremlegger bestyrelsen de modtagne forslag p& Lands-
foreningens hjemmeside. Forslagsstilleren, eller en anden af stilleren udpeget,
skal motivere de foresldede forslag pa generalforsamlingen,
inden de kan optages til afstemning,.

P4 valg er kasserer og 1 bestyrelsesmedlem.

Det endelige program for generalforsamlingen vil blive meddelt i neste
nummer af huntingtons.dk, ligesom det vil kunne ses pa hjemmesiden, nar
tiden nazrmere sig. S& husk et kryds i kalenderen og pa gensyn.

Bestyrelsen.
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Julehygge og banko Ost

Sé er det tid til Julehygge og banko.

Den 28. november 2017 fra kl. 19.00 til kl. 21.00 i den store sal i Pilehuset,
Bystaevneparken 23, 2700 Bronshe;.

Der vil veere hygge med glogg og @bleskiver og 3 spil banko.

Deltagerbetaling 30 kr. pr. person.

Bankoplader:

1 plade — 25 kr.

5 plader — 100 kr.

Tilmelding skal ske senest 20. november 2017

til Bente Bosse, 2538 0323 eller
bentebosse@pc.dk
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Glader os til at ses

Nissehilsner fra Bente og Lillan

AKTIVITETSKALENDEREN

TIDSPUNKT |AKTIVITET STED INFORMATION
4. november Forskninesda DGI-Byen Se omtalen side 20
2017 §5¢a8 Kgbenhavn i sidste nr. af bladet
28. november Bysteevneparken 23 Se omtalen her pd
2017 Julehygge og banko Dst i Brenshgj siden
3. februar Foraldreda DGI-byen Se omtale side 6
2018 & i Kobenhavn her i bladet
23-25. februar Weekend seminar Guldberghus Se omtale side 4
2018 ved Kobzk strand her i bladet

. . DGI-byen Se omitale side 28
7. april 2018 | Generalforsamling i Kobenhavn her i blader

] DGI-byen Onmtales bringes

26. maj 2018 | Egrefeelledag i Kebenhavn i et senere blad
1. september Hornstrup Onmuales bringes
2018 dlgchelcdog Kursuscenter i et senere blad
9.-11. novem- Hornstrup Onmtales bringes
ber 2018 Rundt om HS Kursuscenter i et senere blad

huntingtons.dk nr. 3 - Efterir 2017
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Skandinavias stgrste

Huntington

SPECIALIST
VERDENSNYHED!

Forste Huntington seng som er produceret helt fra start til at imgdekomme
de udfordringer sygdommen kan indebzere.

Sengen er ekstra robust s& de fire sider altid bliver pa plads uanset ekstrem
belastning. Den specialudviklede og extra polstring ger at eventuelle skub og
slag absorberes og ikke fordrsager meerker eller gmhed pa brugeren.

90 cm Tempur madras i hgj kvalitet stgtter brugeren optimalt og derved
haemmer bevaegelser samt
reducerer liggesar risiko.
Brugeren oplever hermed
en gget sgvnkvalitet og
dermed flere ressourcer

i hverdagen.

Siderne kan reguleres via
fiernkontrol saledes den
optimale hgjde kan
tilpasses i henhold til
brugerens dagsform og
eventuelt plejeopgaver.

Ring for pris - vi har
forhandlet os til special
pris pa de forste senge

til Danmark imod feedback
fra bruger og evt
plejepersonale.

[
Al = | II-
Moesbakken 72 / DK-8410 Rgnde / Danmark Storgata 7 / 3300 Hokksund / Norge

Mobil +45 512129 40 / Fax +47 32 25 60 64 Mobil +47 93 04 57 11 / Fax +47 32 25 60 64
Mail charlotte@fleximed.no / www.fleximed.no Mail arne@fleximed.no / www.fleximed.no



Online fora og side - et overblik

Landsforeningen forspger at nd vores medlemmer hvor de er, og derfor har vi en
rekke 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 megen in-
formation om landsforeningen og om
HS. Pa forsiden af hjemmesiden er
seneste nyt vedr. arrangementer og ny-
este viden. Derudover indeholder siden
en artikelbank, hvor artikler fra bladet
samles.

Dialogforum pa huntingtons.dk
Ligeledes pd hjemmesiden finder du dia-
logforummet, som udmarker sig ved at
du har mulighed for at vere anonym.
Ordet er frit og du kan stille sporgsmal
og deltage i debatter af bdde personlig og
faglig karakter.

Facebooksiden

Pa samme méide som pa hjemmesiden er
LHS pé Facebook pd to mader: en side
til envejskommunikation, og en gruppe
til dialog.

Siden pd Facebook indeholder nyheder
og beskeder fra landsforeningen til vores
medlemmer.

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

Vear opmerksom pi, at hvis du “li-
ke’er”/”synes godt om” siden eller nogen
af opslagene pi siden, s er det synligt
for dine venner pd Facebook.
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Facebook gruppen

Gruppen er at sammenligne med hjem-
mesidens dialogforum. Her kan du del-
tage i debatten og erfaringsudveksle. 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 administrator. Du kan blive
medlem af gruppen ved at skrive til ad-
ministrator pd denne adresse: facebook-
gruppe@huntingtons.dk.

Administrator er:

Lene Kristiansen

LHS har overgivet kontrollen af grup-
pen til administratoren.

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 fortzlle de gvrige medlemmer
om, sd skriv til foreningen pa kontor@
huntingtons.dk
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Indkomne bidrag og gaver

i perioden 1. juni til 30. september 2017

Private gavebidrag (16 gavegivere) . . . . . . ... ... ... kr.  6.750,00
Landsindsamling (49 givere) . . . . . ... ... ... .... kr. 23.625,00
Testamgneeret arv. . . €78, . .. U .U ey . > kr. 742.634,78
Udlodningsmidler, Aktivitetspuljen . . . . ... ... .. .. kr. 190.000,00
\j\ y N g
Lalt. . ™ Q.4 7 100 Exne. ,t‘) ..... kr. 963.002,7} |

En STOR TAK for*ﬁlé{@@g%nez 1 \ X )
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Landsindsamlingen 2017

Arets landsindsamling er nu slut, og resultatet af landsindsamlingen blev, som det
ses af ovenstiende:

Kr. 23.625,- fra i alt 49 gavegivere.

Efter fradrag af udgifter pa i alt kr. 2.479,38 til girokort og gebyr til Indsamlingsnav-
net udger overskuddet kr. 21.145,62 som overfores til forskning.

Pb.u.

Karen Orndrup
Kasserer




“““JYSK HANDI

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

Du har mulighed for, at afprgve HS Sengen
og HS Stol Air Comfort i en 14-dags periode.
Klik ind pa vores hjemmeside og lees mere.

Rygskjold for toilet .

Glodesikkert cigaretror

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 mad 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,- k. + porto.
»Signe — og HC” af Bettina Thoby. Bogen er tiltenkt born fra 5 — 12 &r.

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 til 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. 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) pa 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

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 Weobbe TIf. 22 16 18 13 (bedst efter ki. 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

Socialradgiver

Mona Hjarse socialraadgiver@huntingtons.dk
Diaetist

Susanne Bakmann diaetist@huntingtons.dk
Frivilligkoordinator

Lene Kristiansen lene@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  tlf. 96 28 56 00
HC Enheden, Pilehuset, Bystevneparken 23, 2700 Bronshgj tlf. 38 27 42 90

Radgivning
SPECIALRADIVNING FRA VISO
Socialstyrelsen, VISO df. 72 42 40 00
Edisonsvej 18, 1.sal, 5000 Odense C. www.socialstyrelsen.dk/VISO

VISO yder gratis, landsdakkende 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 tlf. 76 30 19 30
Jupitervej 1, 6000 Kolding www.dukh.dk

DUKH rédgiver om handimpkorlfgzemerende ydelser i sager mellem en borger (5
typisk en kommune. De er en uvildig part i sagen og er organiseret som selvejende
institution under Social- og Integrationsministeriet.
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