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Formanden har ordet

Kere lasere af huntingtons.dk’.

S& er sommeren og en fantastisk varme
kommet til lille Danmark. Haber, at I
alle nyder denne &rstid og har udnyttet
varmen til at hygge pa terrassen eller tage
en tur til stranden.

Jeg vil starte med at rette en stor respekt
til alle jer, der trods besverligheder, pro-
blemer og ’kampe’ holder humeret hgjt.
Jeg har talt med mange parerende, som
i den grad har en fantastisk tilgang til
de udfordringer, som Huntingtons syg-
dommen kan betyde for alle i familien,
incl. bern og vennekreds. Hvor er det
dejligt at hore, at mange faktisk takler og
accepterer disse udfordringer trods eks-
tremt vanskelige valg, der matte kom-
me. Dette kreever selvfolgelig personligt
overskud og en positiv indstilling til livet
i sig selv. Overskud, fornemmer jeg, far
mange af, at tale med andre i lignende
situationer — eller blot TALE om det, der

fylder ...

Tor man tale og fortelle andre, hvad
man har pa hjertet, si vinder man vir-
kelig meget igen. Béde gode venner,
men ogsd en forstdelse fra andre og ikke
mindst en accept i sig selv. Det kan al-
drig blive sagt mange gange nok, at vi
bor tale med hinanden. Dette, tenker
jeg, er geldende for alle mennesker,
uanset hvad det métte vere. S& husk at
bruge hinanden og ver ikke usikker p4,
hvordan dine tanker modtages.

Husk ogsd at bestyrelsen og vores telefon-
linje i Landsforeningen altid er der for
jer. Vi leegger gerne ore til og ridgiver
med alt, hvad der matte vere relevant.
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Derfor er det ogsa utrolig vigtigt, at med-
lemmerne benytter vores tilbud, som vi
har skreddersyet netop for at "networke’
med hinanden. Bide pérerende grup-
per, Rundt om HS, Unge gruppen m.fl.
F4 jer endeligt tilmeldt til de forskellige
arrangementer for det er for sent. Det
hjelper at mode andre, og ofte horer vi,

at ‘trykket lettes’ efter et mode med an-
dre.

Jeg vil fremhave ét arrangement til ef-
terdret, hvor alle er hjertelig velkomne,
nemlig 'Rundt om HS’ i november. Her
var vi en stor flok sidst for 2 &r siden,
og héber pa igen at mede rigtig mange
til en herlig weekend pé det dejlige kur-
sussted i Hornstrup. Musikbandet 'La
Orchestra’ har lovet at komme igen og
spille op til dans, sd nu er der ingen dér-

lige undskyldninger ©
P4 gensyn og rigtig god laselyst.

Charlotte Hold




Referat fra generalforsamling
lordag d. 7. april 2018

DGI Byen - Arhus

Formand Charlotte Hold startede med
at byde de 22 fremmedte velkommen.

Tenna Lygum Serensen og Susanne
Bakmann fra Bomilje HS, Tangker, for-
talte om deres forskningsprojekt ASK.
De er kommet godt i gang med pro-
jektet, men der er fortsat et stykke mod
mélet. Beboerne pd bomiljeet har hver
iser fiet en IPad, hvorpd de anvender
forskellige apps, som kan gere kom-
munikationen lettere for beboerne, men
ogsa for personalet.

Les mere herom om pé side 24.

1. Valg af dirigent

Bestyrelsen foreslar Poul Simonsen, som
godkendes af forsamlingen. Generalfor-
samlingen er indkaldt rettidigt og er der-
med lovlig beslutningsdygtig.

2. Bestyrelsens beretning
Om Landsforeningens virksomhed i det
forlgbne ar

Formand Charlotte Hold bererter:
Arrangementer og aktiviteter siden sid-
ste GF har veret folgende:

* Den 6. maj var der gtefelle og sam-
leverdag i DGI-Byen i Kebenhavn.

* Den 26. august blev der afviklet
egtefelle/samleverdag i Jyland — i
Hornstrup Kursuscenter i Vejle.

* Den 22.-24. september var flere be-
styrelsesmedlemmer i Sofia til EHA
konference.

* Den 4. november var der Forsknings-
dag i Kebenhavn. Her deltog flere be-
styrelsesmedlemmer.

* I oktober deltog 2 unge i Nordisk
Camp i Oslo sammen med norske og
svenske deltagere.

* Den 28. november var der Julebanko i
Pilehuset i Bronshgj.

e Den 3. februar 2018 blev der atholdt
foraldre dag i DGI byen i Kebenhavn.

e Den 23.-25. februar 2018 var der
weekendseminar for unge i Skel-
skor — som Lene Kristiansen og Lene
Siggaard arrangerede.

Det er et stort arbejde og kraever en mas-
se tid at arrangere og afvikle ovennavnte
arrangementer, derfor vil jeg benytte lej-
ligheden til at sige tak til alle jer, der har
brugt tid og energi.

Derudover har vi atholdt en rekke
bestyrelsesmoder samt deltaget i rele-
vante konferencer og moder. Vi forsager
at afholde bestyrelsesmoder relevante
steder. De sidste gange har vi besogt
Pilehuset i Brenshej og DemensCen-
trum i Arhus. Hver dag er der mails, der
m3 besvares eller telefonsamtaler, bade
fra privatpersoner og fagpersonale. Der
er ogsd administrative opgaver bl.a. den
nye persondataforordning fra EU, som
vi skal forholde os til. Opgaverne udde-
les imellem bestyrelsen alt athengigt af,
hvilket omrade vi har mest erfaring og
indsigt i.



3 bestyrelsesmedlemmer deltog i EHA’s
konference i Sofia, og det var bl.a. her,
der blev knyttet kontakter, siledes at
vi kan presentere amerikanske Jimmy
Pollard som forelaser til den kommende
Temadag i Arhus. Herved forseger vi
igen at hejne viden blandt fagpersoner
og pt er der allerede 120 tilmeldte.

Flere bestyrelsesmedlemmer har ogsd
deltaget i den nydbnede HS-cafe i Sil-
keborg ’Torsdagscafeen’, og Landsfor-
eningen har besluttet at stotte dem her i
opstarten. Torsdagscaféen i Silkeborg er
blevet til en selvstendig forening, hvor
et bestyrelsesmedlem er aktiv som for-
mand.

Bestyrelsesmedlemmer har veret bisid-
der til mede med kommuner og har gui-
det mange parerende i forskellige sager,
som er giet i hdrknude. Vi har et godt og
tet samarbejde med Sjzldne Diagnoser.
Vi har bl.a. veret til mgde med Social-
styrelsen vedr. Sjeldne botilbud i Dan-
mark, hvor vi har kempet for vigtig-
heden af disse botilbud. Derudover har
Landsforeningen ogsd lagt store krafter
og megen tid i 'Helle-sagen’, hvor en
yngre kvinde blev nzgtet botilbud i
Herning pga. uvidenhed om sygdom-
men og gkonomi. Vi fik TV sendetid
hele 3 gange og masser af avisomtale,
hvilket har veret med ¢l at skabe en
storre forstdelse i kommunernes visita-
tionsager.

S& har vi opstartet en helt ny ungegrup-
pe i DK. Pigerne vil pa sigt serge for
information og arrangementer til netop
denne aldersgruppe. De fik inspiration
fra deltagelse i Nordisk HS Camp i Oslo
og er netop ved at planlegge deres forste
tur til La Santa.
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Vihar et godt samarbejde med Botilbud-
dene i Danmark, Nationalt Videnscen-
ter for Demens, Sjeldne Diagnoser og
ikke mindst EHDN (det Europeiske
Huntington Netvark). Landsforenin-
gen har veret med i planlegning af et
helt nyt og tiltreengt tilbud til familier
i Danmark, nemlig en aflastningsplads/
treeningsophold pd Tangker, hvor lejlig-
heden netop nu stér klar til indflytning.
Opholdet bliver individuelt aftalt og til-

passet den enkelte.

Vi har fortsat et tet samarbejde med
psykologer, socialrddgiver samt diztist,
som er tilknyttet Landsforeningen.

Derudover er det med glede, at vi kan
fortelle, at Landsforeningen har stottet
3 forsknings projekter i 2017. 2 projek-
ter fra Rigshospitalet og ét projekt vedr.
ASK (Alternativ Supplerende Kommu-
nikation). Det sidste projekt foregdr pa
Tangkar. Denne stotte har kun veret
mulig pga. arv, som Landsforeningen
har modtaget.

Vedr. de to forskningsprojekeer fra Rigs-
hospitalet drejer det ene sig om det
fortsatte ph.d.-projekt, som flere af jer
deltog i og nu kan deltage i igen pa Hu-
kommelsesklinikken hos Marie Hellem.
Projektet har titlen: "Huntingtons syg-
dom. Endofenotyper og biomarkerer:
nye undersggelsesmetoder og prognosti-
ske markerer i et longitudinelt perspek-
tiv’.

Det andet er et nyt projekt pd Hukom-
melsesklinikken med titlen: *Underse-
gelser af genetiske modificerende fak-
torer for patogenesen samt effekt af ery-
thropoietin ved Huntingtons sygdom’.

Medlemsbladet udkommer fortsat 3
gange drligt og alle fora pd Facebook
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> bliver brugt flittigt. De sidste nye fora

er ét den nye ungegruppe har etableret
og ét som torsdagsgruppen i Silkeborg
kommune har oprettet. Vores ergo/fys
gruppe samt demenskonsulent gruppe
oges med medlemmer kontinuerligt.

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.

3. Fremlaeggelse af det
reviderede regnskab

til godkendelse

Kasserer Karen Orndrup beretter:
Landsforeningen excl. forskningsmid-
lerne realiserede i 2017 et overskud
pd kr. 674.832, heraf er kr. 46.000
henlagt ¢l forskning, og kr. 628.832 er
overfort til landsforeningens egenkapi-
tal. Landsforeningens formue/egenkapi-
tal pr. 31.12.2017 er herved oget til kr.
2.564.247.

Der blev i 2017 udbetalt kr. 2.000.000
tl forskning, og Landsforeningens
forskningsmidler udger herefter pr.
31.12.2017: kr. 505.422, som er for-
delt pa grundkapital (hidrerende fra arv
og tidligere indskud): kr. 185.241, og
driftskapital (frie midler, der kan anven-
des dil forskning mv.): kr. 320.181.

INDTAEGTERNE blev noget storre
end budgetteret. De storste afvigelser
fra budgettet er: Gaver og bdrebidrag
kr. 21.953 storre, Testamenteret arv kr.
688.729 storre, Bidrag fra private orga-
nisationer kr. 25.000 storre, Aktivitets-
tilskud kr. 80.000 mindre og Dirifts-
tilskud kr. 55.523 storre.

UDGIFTERNE blev ogsd sterre end
budgetteret. De storste afvigelser fra
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budgettet er her: Udgifterne til Forsk-
ningsdagen blev kr. 41.170 storre, og
Henlagt til forskning kr. 1.046.000 me-
re end budgetteret.

Udlodningsmidler

(tidl. Tips & Lotto)

— Aktivitetspuljen 2017/2018:
Forskningsdagen, som blev atholdt i ef-
terdret, gav et underskud pé kr. 47.170,
og egtefelledagen, som ogsd blev af-
holdt i efterdret, gav et overskud pé
19.089. Overskuddet fra zgtefelledagen
er sammen med tilskud pé kr. 30.000 il
Weekend for yngre, tilskud pd kr. 15.000
til Forldredag, tilskud pa kr. 15.000
til Positivdag, og tilskud pa kr. 50.000
tl Aktivitetsrejse, i ale kr. 129.089
hensat til afholdelse af aktiviteter i
foraret 2018.

Generalforsamlingen godkendte
det fremlagte regnskab for 2017.

4. Vedtagelse af
budget og kontingent
for det kommende ar
Kasserer Karen Orndrup beretter:

Kontingent:

Bestyrelsen foreslog uendret kontin-
gent, siledes at kontingentet for enkelt-
personer er kr. 225 og kontingentet for
@gtefeller/par og deres hjemmeboende
bern er kr. 400. Generalforsamlingen
godkendte bestyrelsens forslag om uan-
dret kontingent.

Budget for 2018:

Der er budgetteret med indtegter pd kr.
857.589, og udgifter pa kr. 1.051.100,
hvilket giver et underskud pa kr
193.511.

Generalforsamlingen godkendte
det fremlagte budget for 2018.



5. Valg af bestyrelse og
suppleanter

Karen @rndrup er genvalgt som kasse-
rer.

Kandidaterne Anette Torvin Moller og
Charlotte Odgaard prasenterer sig.
Anette Torvin Moller er valgt som besty-
relsesmedlem. Lena Hjermind og Char-
lotte Odgaard er valgt som suppleanter.

6. Eventuelle forslag fra
bestyrelse og medlemmer
Forslag til @ndring af vedtegt om &rets
medlemspris.

Den nuvarende palydende:

*En drlig pris til et menigt, aktivt medlem
af Landsforeningen Huntingtons sygdom.
Ved Landsforeningens generalforsamling d.
26. april 2014 foreslir undertegnede stifter
og tidligere formand Sven Asger Sorensen,
at der drligt uddeles en pris til et menigt
medlem af Landsforeningen, som har ydet
en sarlig indsats for Landsforeningen og/
eller for personer der lider af Huntingtons
sygdom ogleller disses parorende.

Prisen, der uddeles drligt for ér dr ved
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Landsforeningens generalforsamling, be-
stdr af en skulptur i glas af en fugl udfort
af den finske glaskunstner Oiva Toikka.
Det er giverens udtrykkelige onske, at pri-
sen skal gives et menigt medlem og derfor
ikke ma gives til et fungerende eller tidlige-
re medlem af Landsforeningens bestyrelse,
idet prisen skal opfattes som en anerken-
delse af det store og uegennyttige arbejde,
der udfores af mange af Landsforeningens
medlemmer.

Udpegningen af modtageren foretages af
et udvalg bestiende af tre personer, hvor
den ene er sidste drs prismodtager og de to
andre er menige medlemmer udpeget af
Landsforeningens bestyrelse. Dog skal den
ene af de to sidst nevnte vaere Sven Asger
Sorensen for en periode af mindst tre dr.”

/Andrings forslag:

’En drlig pris til en person, der har
ydet en serlig indsats for Landsfor-
eningen Huntingtons Sygdom.

Ved Landsforeningens generalforsamling
d. 26. april 2014 foreslog undertegnede
stifter og tidligere formand Sven Asger
Sorensen, at der drligt uddeles en pris til en
person, som har ydet en serlig indsats for
Landsforeningen ogleller for personer, der
lider af Huntingtons sygdom ogleller disses
pdrorende.

Prisen, der uddeles drligr for ér dr ved
Landsforeningens  generalforsamling, be-
stir af en skulptur i glas af en fugl udfort
af den finske glaskunsmer Oiva Toikka.
Udpegningen af modtageren foretages af
et udvalg bestiende af tre personer, hvor
den ene er sidste drs prismodtager og de to
andre er menige medlemmer udpeget af
Landsforeningens bestyrelse.”

Forslager blev vedtager
af generalforsamlingen.
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» 7. Evaluering og uddeling

af arets medlemspris

(v/ Brian Ngrremark)

Arets medlemspris gir i 4r til Lene Sig-
gaard.

8. Eventuelt

Der stilles spergsmil til Landsindsam-
lingen, om det kan gores pd en méde,
sd vi ogsé fanger de yngre. Der forklares
omkring de kriterier, der er opstillet fra
Indsamlingsnavnet samt at der arbejdes
pa oprettelse af Mobilepay.

Der blev stillet sporgsmal ved det tids-
massige aspekt ved valg af nye bestyrel-
sesmedlemmer. Det menes ikke, at der

var tid nok dil at finde modkandidater,
hvis nogen ikke onskede de aktuelle.
Der blev pépeget, at det ikke var prak-
tisk muligt, samt en falles dato for alle
er optimal.

Der blev stillet speorgsmélstegn ved,
hvor det fremsatte @ndringsforslag nr.
4 af vedtegter, der bortfaldt ved sidste
generalforsamling, figurerede. Da der
ikke var stillet reelt forslag om gendrof-
telse af dette, har punktet ikke veret pd
dagsordenen. Det ma have beroet pa en
misforstielse.

Afslutningsvis blev der takket for god ro

og orden.

Allan Vibestrup Lyng:

www.vibestruplyng.dk

\; MURERFIRMAET

VIBESTRUP LYNG

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

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

Murerfirmaet Vibestrup Lyng statter
Landsforeningen Huntingtons Sygdom




Kokkenet pa Tangkaer vinder pris
for tygge- og synkevenlig mad

Den 19. marts modtog Tangkers kek-
ken Magasinet Plejes kokkenpris for
mad til smét spisende og personer med
dysfagi. Med prisen felger 20.000 kr.
til brug pd Protino produkter fra Arla.
Kokkenet var indstillet til prisen pga.
den mad, der dagligt produceres til de
beboere i Bomilje HS, som har dysfagi.

En af grundene, til at det blev Tangkeer,
som lgb af med prisen, er, at der dagligt
tilberedes en lang rekke forskellige dys-
fagi retter. Det vere sig fromager, smor-
rebrod pd hjemmelavet gelerugbred,
supper, grod, hjemmelavet proteindrik,
beriget is. Aftensmaden er altid friskla-
vet og de, som har dysfagi bliver tilbudt

samme ret som resten af huset, men selv-

huntingtons.dk nr. 2 - Sommer 2018

folgelig hvor konsistensen er tilpasset.
Det betyder, at de altid har mulighed for
at se, hvordan den oprindelige ret ser ud,
duftene stemmer overens med det serve-
rede og ikke mindst at den person, som
har tilberedt retten, er lige i narheden,
s der altid er mulighed for at justere, s&
det kommer til at passe til den enkelte.

P4 Tangkeer er vi meget stolte over pri-
sen. Dels er den et skulderklap til ledel-
sen, for at have viljen tl at prioriterer
maden. Ledelsen pd Tangker har gen-
nem de sidste ti ar lagt mere og mere
vegt piA maden som en vigtig del af til-
buddet til beboerne. Dels fordi maden
til beboerne med dysfagi har fiet en stor
og vigtig plads i hverdagen og tilbered-

ningen deraf er en stor del af grunden
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til den heje normering i kokkenet. Men
prisen er i serdeleshed et skulderklap til
de dygtige medarbejdere i kokkenet. De
er opsogende og gode til at snakke med
beboerne om deres gnsker, som de si
omsetter til lekker mad, uanset konsi-
stens. De har en keempe andel i, at be-
boerne i Bomiljg HS holder vagten si
leenge som muligt. Og s er de med til
at oge livskvaliteten for alle pa Tangkeer.
Vi héber, at vi p& denne méde kan vere
en inspiration. Der er ingen tvivl om, at
der kommer mere og mere fokus pd dys-

B GRAFISK DESIGN
B TRYKSAGER
DISPLAYS

fagi, ikke kun som en del af HS, men og-
sd 1 forhold til andre sygdomme og hos
@ldre. Og det er bare s& vigtigt, at der
er et godt tilbud, til dem som ikke kan
spise mad med almindelig konsistens.
For selv om tygge- og synkeevnen for-
ringes, sd bliver maden stadig ved med
at vare en essentiel del af hverdagen.
Og mad skal ikke bidrage til fortvivlelse
og angst, mad skal bringe glede, smag
og gode oplevelser. Og heldigvis kan vi,
langt hen ad vejen, gore rigtig meget for
at konsistensen ikke er en hindring for
dejlige maltider.

Susanne Bakmann

Klinisk diztist og daglig leder af kokke-
net pd Tangker

Susanne er ogsé tilknyttet Landsforenin-
gen, og hvis du har spergsmél omkring
mad og HS, kan du kontakte hende pé
diaetist@huntingtons.dk

RN

JANNERUP [

S (al

WLJon,

5041 0826

svanemeerket grafisk produktion

Ndr. Ringgade 70A - 4200 Slagelse - Telefon 5852 5222 - jannerup@jann / p.dk - www.jannerup.dk
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Temadag med Jimmy Pollard

Jimmy Pollard, som var hovedtaler ved
Landsforeningens temadag om arbejdet
med borgere med Huntingtons Sygdom
i kommunerne, blev modtaget som en
helt med piften, hujen og klapsalver,
som gjorde ham ganske mundlam. Im-
ponerende, i betragtning af, at han helt
ubesveret holdt en forsamling pd 131

personer i dnde i to timer med sin tolk-
ning af HS menneskers adferd.

Huntingtons Disguise var det begreb,
han talte ud fra. Jeg teenker, at han selv
har fundet pd det! og jeg oversetter let
klodset som ‘den made, hvorpd HS gem-
mer den ramte for vores blik’. Vi bliver
alle narret af Huntingtons Disguise,
siger han. Uanset hvor erfarne vi er, si
bliver vi vildledt af det, vi ser.

Der fulgte mange illustrative eksem-
pler, f.eks. et billede af de to teaterma-
sker, som vi alle kender: den glade og
den kede. Jimmy Pollard tilfojer en HS-
maske: Stone face, som er mange HS
menneskers helt neutrale ansigtsudtryk.
Den fir os til at overse, at de to andre
masker ogsa gelder.

Med talrige andre eksempler prover
han at formidle, at helt almindelige ‘ma-
vefornemmelser’ ikke forsvinder, selv
om personen har svert ved at udtrykke
det kropsligt eller verbalt. Han/hun vil
f.eks. blive frustreret og ked af det ved at
opleve, at funktioner, som til nu var helt
normale, begynder at volde problemer,
som at skrive, tale, gd - og vil helt natur-

huntingtons.dk nr. 2 - Sommer 2018
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ligt prove at undgd det, pa et tidspunkt,
hvor omgivelserne vil synes, at han/hun
giver op for tidligt’. Men det er jo men-
neskeligt, siger Jimmy Pollard. *Your sin
is your humanity’ - et begreb, som ogsa
bredes ud til parerende og behandlere,
som i en evig balance prover at gore alt
sd godt og rigtigt som muligt.

"Hurry up and wait’ er et andet begreb,
som jeg ved nermere eftertanke tolker
pd to mider, dels: 'Glem ikke at vente’
og dels: Skynd dig eller vent, alt efter,
hvad situationen kraever’. Et HS menne-
ske, som er leenge om at reagere/svare pd
sporgsmal, har brug for vent’, mens den,
der har et onske om noget konkret, har
brug for ’skynd dig’. Balancen udfordres
og omgivelserne kan frustreres.

Jimmy Pollard hevder, at "hurry up
and wait begrebet er en sand kerlig-
hedsgerning i (livslang) omgang med
vores HS borgere/pargrende. Han har
en lille badge, som han deler ud, med
sztningen tvars over et rodt hjerte og jeg
tror, den forteller os alle noget vasentligt
om denne altomfattende sygdom. Bade
om dem, der m4 bere den og os, der str
tomhzndede ved siden af. Vi KAN ggre
noget. Vi kan blive ved og ved at udvikle
viden og erfaring, brende for sagen pd
hver sit felt og niveau, og ikke mindst:
bruge hinanden.

Og dette sidste var netop en af poin-
terne i neuropsykolog Tine Webbes ef-
terfolgende foredrag om, hvordan man
passer pd sig selv, nir man er professionel
i forhold til HS borgere. Det er vigtigt
at vide, at man kan blive ramt af samme
folelser, som er indlysende for pére-
rende: sorg, skyld, afmagt -- faktisk kan
det komme som en tsunami, sagde Tine
og husk, at det er OK at fole sig ramt.
Det er SVART at bare viden om alle de
tragiske og sommetider nasten endelase
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historier, som man meder i sit arbejde,
om ramte HS familier.

Som fagprofessionel i plejen skal man
betragte sig selv som sit eget arbejdsred-
skab. Dette indebzrer, at man er nedt
til at holde sig selv i god stand - mentalt
set, og der er mader at opnd det pa. Tal
med kolleger, hold gje med hinanden,
tilbyd snak og ’ere’, hvis du ser en kol-
lega henge med nabbet. Var gerne ked
af det! du har sikkert grund til det, men
ver forsigtig med at vise det for de pé-
rorende. Du ma ikke udsztte dem for,
at de foler, de skal bere din sorg oveni
deres egen. Og vigtigt: husk, det er et
job. Det er ikke din (eller nogens) skyld,
at dine borgere/beboere har HS.

Og for resten skal du serge for at veere
pa en arbejdsplads, der giver rum og
plads til disse ting. Er du leder, s skab
den arbejdsplads!

Jeg fristes til for egen regning at citere
en god kollega, jeg havde for mange ar
siden, Ingrid. Vi talte netop om det med
at tage arbejdet med hjem. Nir man
star i omkledningsrummet’ sagde Ing-
rid, ’sd siger man: Jeg var pd arbejde i 8
timer. Det gjorde jeg godt. Og nu gir jeg
hjemy’. Enkelt og smuke?

Hilsen Birgitte Havskou.
Jagperson og pirorende

PS. grunden til at Jimmy Pollard blev til-
jublet, som han gjorde, var formand Char-
lottes kreative udralelse, lusket nok pé
dansk, sd han ikke kunne forstd det: "Nar
Jimmy om lidt kommer op, skal I klappe
HELT VILDT -- I skal GA AMOK, er I
med pé det??” og det var vi. Jimmy péstod
senere, at han ville 'never forget'.

Jimmy has left the building
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Invitation til zegtefaelle/samlever-dag i Jylland

Lordag den 1. september 2018 kl. 10:00
Hornstrup Kursuscenter, Kirkebyvej 33, Hornstrup Kirkeby, 7100 Vejle

Maedet er et tilbud til 2gtefeller og samlevere til H.S. ramte og dagen vil vere
samtaler med hinanden om de udfordringer og tanker, vi hver iser har i hverda-
gen omkring Huntingtons sygdom.

Dagen starter med formiddags kaffe kl. 10:00. Hvis der er stemning for en lille
gétur over middag, vil det vere praktisk at medbringe overtgj og fodtej.

Kl. 17:30 serveres en anretning, vi forventer at afslutte ca. kl. 19:00.

Det er vores hdb 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. 5.august 2018
Til Laila Bille, lailabille@gmail.com eller TIf. 22 31 44 50
Da deter i ferietiden vil det veere en god ide at bruge mail og tilmelde sig i god tid.

Med venlig hilsen

Laila
ARETS
hornstrupkursuscenter KONFERENCE
CENTER
2017
56 VARELSER

0

MoDE YoV VY T 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 7374V g ;1 ¢ WWW.HORNSTRUPKURSUSCENTER.DK
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Agtefaelledag | Kebenhavn

En varm lprdag i maj ankommer jeg til
DGI byen, lidt forsinket selv om jeg bor
i Kobenhavn.

Jeg var for forste gang i mange ar med
sidste ar. Havde i drevis udskudt at del-
tage, fordi jeg var bange for, at det kom
for teet pa....og fordi jeg havde svert ved
at erkende, at min Peter er syg nu. Men
fordi jeg var med sidste ar, s3 vidste jeg
nogenlunde, hvor vi skal vare. Karen
Orndrup tager imod og jeg tager en kop
kaffe med ind i lokalet, hvor vi skal vare.

De andre er allerede i gang med morgen-
maden, og fordi jeg er forsinket, fir jeg
ikke rigtigt hilst pa alle, men bare nikket
rundt til dem, jeg kender, inden jeg far
langet rundstykker, paleg, friskpresset
juice og croissanter ned i den ende, hvor
jeg sidder. Snakken gir, imens vi spiser
og venter pa de sidste.

Laila Bille byder velkommen og der tages
en prasentationsrunde, hvor vi hver iser
forteller om os selv og hvordan sygdom-
men er i vores liv, hvor vores agtefelle/
samlever er i sygdomsforlebet og hvad vi
evt. gerne vil tale om i dag.

Nogle har veret med flere gange, bade i
Kobenhavn og i Jylland, for andre er det
forste gang. Det er rart at vare sammen
med andre, hvor man ikke skal forklare
en masse om HS, og et rart rum med
plads til at blive berert af egen eller an-
dres historier og problematikker samti-
dig med, at der ogsd er en hjertelighed

og vi griner hojt indimellem.
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Forskellige punkter bliver navnt og Lai-
la skribler ned for senere at kunne holde
styr pa og serge for, at vi kommer om-

kring det hele.

Det er godt at here om andres erfaringer
og hvor forskelligt, de hver iser tackler
forskellige ting, men ogsé lidt overval-
dende, fordi nogen er lengere fremme
i sygdomsprocessen, end jeg selv. Andre
har ogsé voksne bern, som er testet/ikke
testet, og mé forholde sig til dette oveni
en syg agtefelle/samlever.

Der serveres en sken buffet i den ner-
liggende restaurant, og bagefter gir vi
en tur gennem kedbyen pd Vesterbro og
alle de spisesteder og cafeer, der er der,
hvor mennesker sidder udenfor i solen
og nyder dagen. Snakken gir og jeg ser

nasten ikke, hvor vi gar.

Tilbage i lokalet fortsetter vi debatten og
kommer omkring emner, som hvordan
omgangskredsen reagerer, nir den ene
bliver syg, venner der falder fra, alkohol-
problemer, og hvordan medicinering kan
vere med til at mindske dette. Flere har
oplevet at medicinering, ogsd selvom dosis
er meget lille, har gjort en kempe forskel.

Vi taler om fremtiden, fra at vere fun-
gerende til at skulle have hjelp udefra,
besog af demenskoordinator, fremtids-
fuldmagt og overgang til flexjob eller
fortidspension.

Alle byder ind med erfaringer og sporgs-

mél, og nir snakken ebber lidt ud, run-

15



des der af og vi holder en ’strekke ben’/
kaffepause.

Der serveres kage, frugt og dejlige frisk-
pressede juices, og vi fortsztter med at
tale om de psykiske problemer, man
som zgtefzlle er vidne til/skal std model
tl, sygdomsfornegtelse, aggression og
kommunikationen, der indimellem kan
vare svar.

Der bliver talt om at sige fra over for
andres krav og forventninger samt evt.
aflastning af @gtefelle/partner.

Inden vi skal over at spise, rundes der
af med en runde om, hvad vi hver iser
gor for os selv, hvor finder vi frirum til
os selv, hvor vi kan fi energi og glede
til at tackle det, vi stdr i. Det er veldigt
inspirerende, og minder mig om nogle
af de ting, jeg kan glemme i hverdagen,
men som er med til at lofte det hele, sa
jeg ikke gdr ned med flaget.

Vi ndr ogsa lige at f3 udvekslet lidt om
forskningen p& omrédet.

Det er en komprimeret dag, og jeg er
stopfyldt i hoved og mave, da vi siger far-
vel. Og selv om det hele er komprimeret,
har jeg hele dagen folt, at der var rum
til den enkelte, og til at dele hvad man
havde lyst til, men ogsa at lade vare, hvis
man ikke havde. Under de felles snakke
var der hele tiden en mild styring, si
alle, der ville, kunne komme til, og for
en som mig, der godt kan vere lidt stille,
hvis der er andre, der taler meget, var det

rigtigt godt.

Det har veret rart og overvaldende pé
mange planer, og jeg tager hjem med
ideer til ting, der skal proves af og an-
dres erfaringer i huskebogen, taknem-
melig og glad for dette rum. S3 af hjertet
tak til Laila, Karen og foreningen for at
dette rum findes, og en varm anbefaling
til jer, der evt. er i tvivl, om det er noget
for jer. Prov det!

Og tak til jer, der var med pé dagen, I
kom hver iseer med noget, der vakte gen-
klang i mig og som jeg har taget med
mig - tusind tak.

Trine Saugmann

Vi onsker alle en rigtig god sommer.

INYT fra Lokalgruppen
VESTSJZELLAND

Den 18. april pa den forste rigtige fordrsdag, var vi 9 samlet hos Jytte og Kurt
i Hong, hvor vi hyggede os ved et dejligt kaffebord. Senere flyttede vi i haven,
hvor snakken gik godt, om hvordan det stod til i familierne med H.S. syge og
om den lige atholdte generalforsamling.

Tak til Jytte og Kurt for en dejlig dag.

Kirsten Lykke Olsen
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Skandinavias stgrste

Huntington

SPECIALIST

Nu er verdens fgrste Huntington seng kommet til Danmark

Fgrste Huntington seng som er produceret helt fra start til at imgdekomme de udfordringer
sygdommen kan indebaere. Sengen er ekstra robust sa de fire sider altid bliver pa plads uanset
ekstrem belastning. Den specialudviklede og extra polstring ggr at eventuelle skub og slag
absorberes og ikke fordrsager maerker eller gmhed pa brugeren.

90 cm madras i meget 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 fjernkontrol
séledes den optimale hgjde kan tilpasses
i henhold til brugerens dagsform og
eventuelt plejeopgaver.

Den orginale HS stol

°
wmam [leximed =
il N ][
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.dk Mail arne@fleximed.no / www.fleximed.no



oyl me

HD pa cyklen i Belgien: Et cykellab for alle, hvor der vil veere et HD-team,
der cykler sammen for at veere fysisk aktiv og oge bevidstheden.

Vi hiber, at se s3 mange som muligt cykle sammen med os. For mere information se
http://eurohuntington.org/event/hd-on-the-bike/

I sommeren 2018 onsker European Huntington Association at skabe opmerk-
somhed omkring Huntingtons sygdom. Og vi vil gerne gore det pd en positiv og
sjov mide. Vi opfordrer derfor alle jer til at deltage i et cykellgb. Vi vil deltage som
Huntingtonians United under sloganet HD on the Bike. Og vi haber, at du vil vere
med i vores team.

Alle er inviteret: Hvis du er direkte berort af sygdommen, hvis du har en ven, en
mand eller en kone, der er ramt af sygdommen, hvis du er professionel, hvis du sim-
pelthen bare vil oge awarness - eller hvis du har brug for en god undskyldning for at
begynde at treene. Hver eneste af jer kan deltage som medlem i vores team.

FACEBOOK
Deltag i vores Facebook-gruppe for at dele treeningspraksis, f& mere information om
lobet, hvordan man registrerer osv.

HVOR?

Lobet finder sted 18. august 2018, i The Ardennes (beliggende mellem Frankrig,
Belgien og Luxembourg). Det hedder Les Géants des Ardennes. Det er et en-dags leb
og du kan vzlge mellem tre ruter: 80 km, 112 km og 153 km

HOTEL

Vi anbefaler, at du booker dit hotelvarelse s3 hurtigt som muligt. Vi har reserveret et
verelse til os selv pd Ibis Hotel Liege-Seraing tet pd starten af lobet.

Book her: http://www.hotels.nl/luik/liegeseraing/

Link dil hotellet: http://www.ibis.com/gb/hotel-3533-ibis-liege-seraing/index.shtml

Oversat for European Huntingtons Association
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Demensdagene d. 7.-8. maj 2018

Emnet vari ar:

Sammen om demens - ogsa i fremtiden.

Formand Charlotte Hold og jeg deltog
i National videns Center for demens
ars konference i Tivoli kongres Center
i Kobenhavn sammen med 1200 andre

tveerfaglige fagfolk.

Tangkeer var med i en udstilling under
psykiatrien i Region Midgjylland for at
prasentere bl.a. HS bomilje.

Jeg deltog i forskellige symposier for at
blive inspireret til arbejdet med demens
og til Huntington omridet.

Noget af det, som jeg blev optaget
af, var et opleg ved en logoped Anita
Reum omkring udredning af det sprog-
lige funktionsniveau og stimulationen
af sproget og intervention undervejs i
sygdomsudviklingen. Og et symposium
omkring sammenhange mellem diabe-
tes, sukkerstofskiftet og demens.

Desuden var der flere symposier om
hjernen i alderdommen og det at holde
sin hjerne aktiv og sund gennem livet
med henblik pd at forebygge demens og
forhale demensudviklingen.

Der var opleg omkring kombinationen
af kognitiv og fysisk treening til menne-
sker med demens fra Odense kommune.

I Herning kommune skal vi i gang med
at udvikle treningstilbud til mennesker
med demens.
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Det har ledt til, at jeg efterfolgende
har deltaget i endnu et kursus omkring

SMART hjernetrening i DGI regi.

Et tilbud hvor man trener hjernen mhp
at holde den aktiv og stimulere den gen-
nem sjove smd motoriske ovelser, der
ogsd pavirker deltagerne sansemassigt
og stimulerer den logiske del i hjer-
nen. Fokus er at pévirke hjernen gen-
nem opgaver, som pévirker den logiske
sans. Det gores i samvar med andre pa
et mindre hold og det skal foregd under
sjov og hyggelig samver.

Dette koncept tenker jeg ogsd kan ind
tenkes i arbejdet med HS.

Skrevet af Anni Frederiksen.
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EHDN HS konference i Wien

Den 14.-16. september 2018 atholder EHDN HS konference i Wien for alle
familier, fagpersoner og alle andre med tilknytning til Huntington.

Du kan lese program og tilmelde dig her:
https://ehdn2018.curo-hd.net/html/ehdn2018/registration

Eligibility criteria:

* All applications needs to be sent via their association (we also accept associati-
ons in the process of being formally registered).

* You are a family member

* You are an EHDN member (or have applied to be so) and there entitled to the
400 Euro reimbursement from EHDN.

S& kan du godt sette kryds i kalenderen
1 weekenden d. 9.-11. november 2018,
for der atholder Landsforeningen nem-
lig Rundt om HS pd Hornstrup Kursus-
center ved Vejle.

Vi kan allerede nu afslore, at det bliver et
spendende arrangement, hvor vi blandt
andet igen denne gang har booket
dansebandet "La Orchestra’, som ogsd
ved sidste Rundt om HS spillede op til
dans lerdag aften.

Programmet kommer p& hjemmesiden
og Facebook, nér det er endeligt.




Besgog af Jimmy Pollard

Den 23. april havde Tangker Bomilje
forngjelsen af at have besog af forfatte-
ren og foredragsholderen Jimmy Pollard.
Under besoget havde vi, som personale,
gleden af at hore ham fortelle og lere
af hans mangedrige erfaringer med Hun-
tingtons Sygdom. Jimmy er en meget
ydmyg person, og dette gor sig iser gel-
dende i hans mede med vores beboere,
hvor man i hej grad ser, hvordan han
skelner mennesket fra sygdommen og
ser igennem Huntingtons forklednin-
gen.

I en rundvisning med Jimmy var han pa
besog hos mange af vores beboere, som
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viste rundt i deres lejligheder og fortalte
om deres liv og om det, at bo her pa

Tangkeer.

Peter, som bor pa Tangkzr, delte her sin
store passion for kunstneren Eminem,
hvortil Jimmy og Peter udvekslede
diverse handtegn og anekdoter. Peter
tog efterfolgende teten i at vise Jimmy
rundt sammen med flere andre be-
boere.

Besoget af Jimmy var en rlgtlg god op-
levelse for mange af os, og giver anled-
ning til refleksion bade for beboere og
personale.
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1.st ENROLL-HD CONGRESS
Clinical development forum & site investor meeting
May 20-22, 2018
Le Chéteau Frontenac

Qeubec City, Canada

Af: Charlotte Odgaard

Vi havde gledet os lenge og meget, til
at vi skulle pd kongres i Quebec. Mest af
alt fordi vi skulle hore det sidste nye om
den forskning, der foregdr omkring HS.

Og i lyset af det gennembrud vi her-
te om i slutningen af 2017, var vi mil-
dest talt spendte. - Det vender vi tilbage
tl.
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For vi medtes, representanter involveret
i HS-forskning, fra hele verden. Kon-
gressen foregik pd et smukt @ldre ho-
tel, hvor man kunne marke historiens
vingesus. Omgivelserne lagde op il at
sl& ud med armene og tenke nye store
tanker. Der var blandt de deltagende en
rar og familier stemning. Stort var det,
for os deltagere, at vere en del af et stort
fellesskab med ét stort felles mal; HS
forskning, der enten skal ggre os klogere
pa HS og/eller bedre til at behandle HS.



Vi var fire reprasentanter fra Danmark.
Lene Hjermind (Overlege pd Hu-
kommelsesklinikken pa Rigshospitalet),
Mette Gilling (Project manager, Enroll-
HD i Danmark), Anette Torvin Mol-
ler (Overlege pé neurologisk afdeling i
Aarhus), samt undertegnede, Charlotte
Odgaard (projektsygeplejerske i Aar-
hus.) Alle arbejder vi til daglig med det
internationale forskningsprojekt Enroll,
hvor vi indsamler data vedrerende HS
til en stor database, hvor oplysningerne
systematiseres og gores anvendelige for
forskere fra hele verden.

I dagene d. 20.-22. maj fulgte en perle-
rekke af opleg af forskere fra hele ver-
den. Der er ingen tvivl om, at der ar-

bejdes hirdt og mélrettet pd at finde en
mdde, hvorpd HS kan stoppes.....

Og sa kommer vi tilbage til det medi-
cinske forseg, vi alle horte om i 2017.
Aktuelt er projektet i en fase, hvor der
skal testes medicin pd en storre gruppe
af HS syge. Vi gjorde, pé rejsen, alt hvad
vi kunne for at gore os synlige i den
sammenhang. Ingen tvivl om, at vi i
Danmark rigtig gerne vil vere en del
af et sddant projekt. Om det lykkes at
f& projektet til Danmark, ved vi endnu
ikke, der er mange om buddet og mange
forskellige faktorer, der afggr, hvor man
vil legge projektstederne. MEN uanset
hvad, lover medicinen, der afproves, i
projektet, positivt og det bliver utrolig
spendende at folge med i udviklingen
omkring det.

Vi er kommet hjem igen fyldt med ny
energi og folelsen af, at vere en vigtig
brik i en verdensomspzndende forsk-
ning i og omkring arbejdet med at forstd
og stoppe HS.

huntingtons.dk nr. 2 - Sommer 2018
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Nyt om ASK i Bomiljo HS:

I Bomilje HS pé Tangkeer er vi fortsat i
fuld gang med at udforske, afprove og
implementere forskellige former for Al-
ternativ. Supplerende Kommunikation
(ASK). ASK er en samlet betegnelse for
alle de mider, man kan kommunikere
pa, ndr talen ikke er tilstreekkelig. Vi gor
os mange erfaringer pa vejen og forsager
at samle de bedste redskaber og strate-
gier i en kommunikations ’skattekiste’.
Forhabentligt kan vores resultater og af-
provninger komme mange andre men-
nesker med Huntingtons til gavn.

Den digitale livshistorie er blevet vores
store diamant i skattekisten. Beboerne
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har hver iser fiet en IPad og en digital
livshistorie. Heri har vi fiet samlet vigti-
ge informationer, verdier og interesser -
alt det, som hjelper os til at bevare iden-
titeten, ndr sygdommen viser sit ansigt.

Vi har atholdt workshops for personale
og parerende, som har hjulpet med at
oprette mindevardige historier med bil-
leder, video og tekst. Historierne giver
os verdifulde samrtaler i hverdagen, som
udspringer fra beboerens liv.

Vi anvender desuden IPads til simple
kommunikationsprogrammer, som kan
tilpasses lobende og nemt, da vi er nedt



til at veere pa for-
kant med sygdom-
mens udvikling.

Derudover vil jeg
navne succes-

sen ved brug af
lav-teknologiske
hjelpemidler som
fx samtalemitter,
staveplader,
kommunikations-
dagbeger og tavler
med mulighed for
gjenudpegning.

Slutteligt skal det
dog navnes, at
ethvert kommu-
nikationshjelpe-
middel kraever, at
samtalepartneren
er godt klaedt pd il

opgaven.

Er du interesseret

i at hgre mere om
ASK til mennesker
med HS,

s3 kontakt
Ergoterapeut
Tenna Lygum
Serensen pa
tennso@rm.dk

+ GRUNDLAGGENDE
L, TeoRI OM ASK

* PRAESENTATION AF

ASK MATERIALER
OG STRATEGIER

« PRAKTISK

AFPROVNING

- TIPS TIL

IMPLEMENTERING
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regionmidtjylland

i

BOMTILIB HS

ALTERNATIV

SUPPLERENDE |
/KOMMUNIKATION

Formdilet:

AT GIVE PERSONER )
MED HUNTINGTONS
SYGDOM MULIGHED FOR
AT KOMMUNIKERE VIA
ALTERNATIV SUPPLERENDE|
KOMMUNIKATION MED
HENBLIK PA AT BGE DEN
ENKELTES LIVSKVALITET
OG EMPOWERMENT.

Specialomrade - Socialpsykiatri Voksne (Sv0)
Tangkaer
Bomiljg HS

25



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 bekendt med webstedet HDBuzz, hvor man gratis kan lese
forskningsnyheder om Huntingtons Sygdom skrevet af forskere pa hverdagssprog:
http://hdbuzz.net/. Nyhederne findes i et vist omfang ogsa pd dansk, og der er bade
Facebook og Twitterprofil. Desvearre er vi ikke nok til at oversette artiklerne fra
dansk til engelsk for tiden, da det er frivilligt arbejde, der skal koordineres med vores
almindelige arbejde og familieliv, s& dette er en opfordring til alle, der mener at have
tid og evner til at oversatte biologiske tekster fra engelsk til dansk, til at kontakte mig
og melde sig i gruppen af oversttere.

Herunder folger et kort resume af de nyeste artikler pd HDBuzz, der endnu ikke er
oversat til dansk:

Nyt samarbejde forseger at fremskynde godkendelse af behandlinger

til Huntingtons Sygdom

12005 dannede ”US Food and Drug Administration (FDA)” sammen med en rekke
partnere, “The Critical Path Institute” (C-Path) med det formal at fremskynde god-
kendelsen af behandlinger og at reducere de omkostninger, der er forbundet med at
f3 behandlinger ud til patienterne. I C-Path samarbejder en gruppe organisationer
i et konsortium om at stremline medicinafprevninger inden for et bestemt interes-
seomride samt udvikle nye redskaber, der kan forbedre kvaliteten af de kliniske af-
provninger (f.eks. ved at finde biomarkerer).

Disse konsortier udger en neutral platform, hvor alle medlemmer af konsortiet kan
dele viden og data til felles bedste, hvorved der kan genereres computermodeller, der
kan simulere og informere fremtidige kliniske afprevninger om hvilke parametre,
der er bedst at benytte (f.eks. hvor mange forsopgsdeltagere der er nedvendige). Et
sidant konsortium er netop blevet dannet for Huntingtons Sygdom (HD Regula-
tory Science Consortium (HD-RSC)) i samarbejde med CHDI foundation, hvor
10 leegemiddelvirksomheder indgér sammen med regulatoriske agenturer, forskere,
patientforeninger og non-profit organisationer som EHDN, der alle har det samme
mél: at finde behandlinger for Huntingtons Sygdom. Dette er interessant, for ndr si
mange dedikerede og dygtige mennesker samarbejder for at nd samme mél, s& giver
det h&b om at malet bliver ndet: at vi finder effektive behandlinger for HS.
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Strukturen af det protein, der forarsager Huntingtons Sygdom, er afsloret.
Selvom drsagen til Huntingtons Sygdom har veret kendt siden 1993, har man indtil
nu ikke vidst hvordan hverken det almindelige eller det forlengede huntingtinpro-
tein sd ud — for nu.

En gruppe tyske forskere har nu afsleret, hvordan det almindelige huntingtinpro-
tein ser ud. Dette er en rigtig god platform at arbejde videre pé, nir man ensker at
kortagge strukturen af det forlengede protein, men det vil desuden ogsd kunne
informere om huntingtinproteinets funktioner, da struktur og funktion er tet for-
bundet, og det vil fremme udviklingen af legemidler, der kan binde til proteinet og
@ndre dets form og/eller funktion, da disse i hej grad kan designes efter proteinets
form.

Huntingtingenet spiller en rolle i den tidlige udvikling

— men tro ikke pa alle overskrifterne.

En gruppe forskere, der arbejder med udviklingsbiologi, har undersegt hvordan em-
bryonale stamceller (ES) i en petriskal pavirkes, hvis huntingtingenet fjernes helt, el-
ler hvis det forlenges pd samme made som hos mennesker, der udvikler Huntingtons
Sygdom. Embryonale stamceller er de celler, der findes i de tidligste fosterstadier,
hvor de stadigvak kan udvikle sig til alle de forskellige celletyper i kroppen (hjerne-

celler, hudceller, hjerteceller etc).

Det forskerne specifikt undersogte var, hvordan forstadierne til hjernen — det, der
kaldes “neuronale rosetter” — udviklede sig, og de s, at formen pd rosetterne var
anderledes, ndr huntingtingenet var enten fjernet eller forleenget sammenlignet med,
ndr det var normalt. P4 tilsvarende made observerede forskerne, at celledelingen ikke
gik som planlagt i omkring 7% af cellerne, hvis de indeholdt det forlengede hunting-
tingen eller helt manglede det — cellerne endte op med at have fordoblet indholdet,
men blev ikke delt i to. Det er en interessant observation, at det forlengede hunting-
tingen tilsyneladende pavirker cellerne pa samme méde, som hvis genet helt fjernes.
Det kan give et hint om, hvad funktionen er af det normale huntingtinprotein, men
méske ogsd hvad det er for nogle cellulere mekanismer, der er involveret ved Hun-
tingtons Sygdom.

Betyder dette, at det nu er vist, at hjerneudviklingen er pavirket hos mennesker, der
barer det forlengede huntingtingen? Nej, den konklusion kan ikke drages ud fra
disse undersogelser — her er det kun celler i et laboratorie, der er blevet undersogt,
hvorimod der under udviklingen af den menneskelige hjerne findes en masse meka-
nismer, der registrerer og retter eventuelle fejl. Tvartimod har ingen forseg indtil nu
vist vasentlige forskelle i personlighed, intelligens eller humer hos mennesker, der
barer det forlengede huntingtingen, men er langt fra HS symptomdebut, sammen-
lignet med andre mennesker. Dette indikerer, at hvis hjerneudviklingen er pavirket af
det forlengede huntingtingen, si er forskellene s smé, at de endnu ikke har kunnet
detekteres med de varktgjer, der er til ridighed i dag.

huntingtons.dk nr. 2 - Sommer 2018 27



Overseaettere til HDBuzz sgges

Er du god til bidde engelsk og dansk, har du god forstéelse for biologi,
og har du lyst til at hjelpe med at oversatte forskningsartikler om Hun-
tingtons Sygdom til hjemmesiden HDBuzz (http://www.hdbuzz.net/),
sd herer jeg meget gerne fra dig.

P4 nuverende tidspunkt er der 2-3 artikler om méneden, der skal over-
settes fra engelsk til dansk, hvilket bliver gjort af en gruppe frivillige,
men da der er flere artikler end vi kan nd at oversztte, modtager vi

gerne al den hjelp, vi kan fi.

Ring og her nzrmere pa 26 13 73 76

eller send en mail pa gilling@euro-hd.net.

Merte Gilling Nielsen
Dansk koordinator, EHDN

Betaling af kontingent

Vi har med glaede konstateret, at en rigtig stor del af medlemmerne i
rette tid har betalt det drlige kontingent for 2018.

Der mangler dog stadig betaling fra nogle medlemmer, som vi herved
opfordrer til at foretage betaling hurtigst muligt, si vi kan spare lidt pa
rykkerskrivelserne.

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

Sekreter Ann-Mari Glisberg tlf. 5320 7850
eller
kasserer Karen Qrndrup df. 2532 7283
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| &?}BI RECHABf [
Kelvin kgrestolen
Bidrager til en omfavnelse af brugeren.
Giver det dybe tryk, ro og stimuli.

Kelvin kgrestol er seerligt velegnet til bru- | fase 3 af sygdommen kan kgrestolen
gere med ufrivillige beveegelser sasom bidrage positivt med at skabe tryghed
huntingtons sygdom. for brugeren pa grund af dens taktile og

proprioceptive stimuli, som medvirker til
Kelvin kgrestolen er opbygget af moduler at reducere ufrivillige bevasgelser.
af puder fyldt med latex og Krayer kugler.
Indstillingsmulighederne i hofte-, knae, og Karestolen er konstrueret med flexarme,

ankelled, kombineret med stolens 45° tilt, som giver brugerens arme mulighed for at
gor det let at tilpasse stolen til den enkelte  blive understottet og skaber tryghed, ro
brugers behov, trods deformiteter, kon- samt en hgj grad af komfort.

trakturer og smerter. Brugeren vil opna en

optimal stotte fra isse til haal. Med Kelvin kgrestolen vil brugeren fele sig

omsorgsfuldt omfavnet.
Karestolen kan med fordel introduceres i
fase 2 af huntingtons sygdommen, da den
kan medvirke til at bibeholde et godt ud-
gangspunkt i spisesituationen, og forhindre
fejlsynkning.

COBI REHAB' | Fuglebaskvej 1D | 2770 Kastrup | TIf. +45 7025 2522 | www.cobirehab.com



Persondatapolitik

for Landsforeningen
Huntingtons Sygdom

Landsforeningen Huntingstons Sygdom
(herefter forkortet LHS) er som data-
ansvarlig forpligtet til at beskytte dine
personoplysninger, nir du som medlem
eller geest gor brug af LHS, og de services
der tilbydes, og tilstraber, at du foler dig
tryg ved LHS behandling af dine person-
oplysninger. LHS behandler personop-
lysninger om dig i henhold til denne per-
sondatapolitik og geldende lovgivning.

1. Hvornér indsamler og anvender

LHS dine personoplysninger

LHS indsamler oplysninger om dig i fol-

gende tilfelde:

1. Nér du indmelder dig som medlem
af LHS eller udever medlemsaktivi-
teter.

2. Niér du tdlmelder dig som medlem
af LHS eller onsker at gore brug af
LHS, indsamles en rekke oplysnin-
ger om dig for at kunne administrere
dit medlemskab og/eller din brug af
LHS samt for at kunne tilbyde og le-
vere relevante services til dig.

Ligeledes bruges dine oplysninger for at
kunne besvare konkrete henvendelser
fra dig, for at kunne gore dig opmaerk-
som pa serlige medlemstilbud samt for
at kunne modtage til- og frameldinger
til aktiviteter og arrangementer. I denne
forbindelse indsamler LHS alene ned-
vendige oplysninger om dig, som for
cksempel navn, adresse, fodselsdato,
telefonnummer og e-mailadresse.
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Dine personlige oplysninger behandles
og gemmes kun, sdfremt du frivilligt har
oplyst dem, for eksempel ved udfyldelse
af tilmeldingsblanket, deltagelse i et ar-
rangement eller oprettelse af en aftale
relateret til LHS.

2. Hvornér videregiver LHS dine per-

sonoplysninger

LHS kan i visse tilfelde videregive de

personoplysninger, der behandles om

dig. Dine personoplysninger kan f.eks.
blive videregivet til:

a. leveranderer LHS samarbejder med
for at yde services til dig i forbindelse
med administration af dit medlem-
skab og/eller din brug af LHS for
eksempel leveranderer af services,
tjenester og support (inklusiv ndr
dette relaterer sig til medlemstilbud),
herunder LHS;

b. evrige tredjeparter i forbindelse med
administration af dit medlemskab
og/eller brug af LHS; eller

c. hvis det er pikravet ifolge loven, en
domstolsafgerelse eller geldende lov-
givning.

Videregivelsen vil kun ske i det om-

fang og til dem, det er nedvendigt

for at kunne udfere den tjeneste, som
du anmoder om, for eksempel i for-
bindelse med tilmelding tl aktivite-
ter og arrangementer eller i forbindelse
med oprettelse af et medlemskab hos

LHS.



3. Hvordan beskytter LHS

dine personoplysninger

LHS har tekniske og organisatoriske
sikkerhedsforanstaltninger for at sikre,
at dine oplysninger ikke hendeligt el-
ler ulovligt bliver slettet, offentliggjort,
fortabt, forringet eller kommer til uved-
kommendes kendskab, misbruges eller
i ovrigt behandles i strid med lovgiv-
ningen. LHS’ sikkerhedsprocedurer og
-processer bliver lobende revideret for at
sikre rimelige tekniske og organisatori-
ske sikkerhedsforanstaltninger.

I praksis er det ikke muligt at etablere
100 % sikkerhed, og LHS kan der-
for ikke garantere, at oplysningerne er
fuldsteendig beskyttet mod nogen, som
forsetligt forseger at omgd LHS’ sikker-
hedsforanstaltninger for at fi adgang til
oplysningerne.

Du afgiver séledes dine personlige oplys-
ninger pa eget ansvar.

4. Hvilke rettigheder har du

Hvis du ensker adgang til de oplysnin-
ger, som LHS behandler om dig, kan du
rette henvendelse til LHS via mail eller
telefon.

Du har ret tl at f& oplyst, hvilke per-
sonoplysninger LHS behandler om dig.
Huvis det viser sig, at disse oplysninger er
urigtige eller vildledende, har du ret til at
anmode LHS om at rette, blokere eller
slette disse oplysninger. Derudover kan
du til enhver tid gore indsigelse mod, at
oplysninger om dig gores til genstand
for yderligere behandling. I denne for-
bindelse gores opmerksom pa, at dit
medlemskab hos LHS er betinget af, at
du afgiver og opdaterer de i LHS’ ind-
meldelsesblanket pakrevede oplysnin-
ger, der er nedvendige for, at registrere
dig som medlem samt administrere dit
medlemskab. Du kan anmode om at
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oplysninger om dig, som er personop-
lysninger, slettes. I s fald, kan LHS ikke
tilbyde dig de services, der fremgir af
aftalen.

5. Hvor lnge opbevarer LHS

dine personoplysninger

— lebende sletningsforpligtelse

Hos LHS gemmes dine personoplys-
ninger, sd lenge det er nedvendigt for
at kunne levere de services, tjenester
og ydelser, som du har bedt om, si
lenge det er nedvendigt for et beretti-
get formdl (sisom administration af dit
medlemskab af LHS, eller i s& lang tid
som det er pakrevet i henhold til lov-
givningen.) Safremt vi som dataansvar-
lig og databehandler af hensyn til lov-
givningen i evrigt er forpligtet til at op-
bevare oplysningerne om dig, beholder
vi disse oplysninger, sd lenge vi er for-

pligtet hertil.

6. Hvad sker der, nar LHS

andrer denne persondatapolitik

LHS opdaterer kontinuerligt denne per-
sondatapolitik for at sikre, at prasen-
tere dig med sd pracis information som
muligt, samt for at sikre at overholde
gzldende lovgivning. Dette medforer,
at LHS lobende vil opdatere og @ndre
denne persondatapolitik. I tilfelde af
vesentlige @ndringer giver LHS dig
besked via e-mail. Den til enhver tid
gzldende version af denne persondata-
politik kan tilgds pdA LHS’ hjemmeside
pa huntingtons.dk

7. Henvendelser og spergsmal

Du skal vere meget velkommen til at
kontakte os, hvis du har spergsmél til
vores persondatapolitik eller de person-
oplysninger, som vi indsamler og be-
handler om dig.
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Landsindsamlingen
Lo ilige andeindsamiing 2018

slut den 24. september

- Kort og godt:

Hvorfor er det vigtigt at give et
bidrag til [andsindsamlingen!

* fordi vi som forening har brug for
de indsamlede midler

- bl.a. til stette til forskning

* fordi foreningens tilskud fra Ud-
[odningsmidlerne er afhengigt af,
hvor meget vi selv kan samle ind

* fordi antallet af gavebelob pd
200 kr. og derover har betydning
for, om foreningen igen kan god-
kendes, sledes at der kan opnds
skattefradrag for gavebidrag

Store som sma bidrag er velkomne

Indbetal p& giro 4 24 24 24
eller
Sparekassen Sjzlland, konto 6150 ooo1181350.

Anfer ,landsindsamlingen”
samt navn pd indbetaleren.

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

Dit bidrag er vigtigt - p& forhand TAK!
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Indkomne bidrag og gaver

I perioden 1. februar til 31. maj 2018

Rrivate gavebidrag *. . .. N S S T kr. 33.275,00
Birehidra@@p'= . . - .. 4. - G- G o e EEY kr.  3.830,00
Gavebidrag ved medlems runde fodselsdag. . . . . . . .. .. kr. 23.200,00
Babe® ... ... L e A @ A\ kr. 60.305,00
Landsforeninge g}sqggfapange tak for alle bldragegr\/. . .

Pb.v.

'. ’ i . Karen gr K/zfx‘er
AKTIVITETSKALENDEREN

TIDSPUNKT AKTIVITET STED INFORMATION
. Se omtale side 18
18. august Cykellob Belgien her i bladet
Se omtale side 14
1. september Agtefelledag Hornstrup Kursuscenter her i bladet
14.-16. september | EHDN Konference | Wien > o.mtale side 20
her i bladet
9.-11. november |Rundt om HS Hornstrup Kursuscenter o o-mtale side 20
her i bladet
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Livstestamente

Forst og fremmest skal du vide, at et sa-
kaldt livstestamente ikke er det samme
som et testamente. Et livstestamente
handler kun om dine gnsker til behand-
ling, hvis du skulle komme i en situa-
tion, hvor leger og pirerende ikke len-
gere kan komme i kontakt med dig, og
der skal tages stilling til livsforlengende
behandling. Et livstestamente giver ikke
mulighed for aktiv dedshjelp.

Du tager stilling til behandling

Med et livstestamente gor du det klart

for legerne, sundhedspersonalet og dine

pargrende, om du ensker sikaldt livs-
forlengende behandling, hvis du en dag
bliver meget syg.

I livstestamentet kan du oplyse, at du

ikke gnsker livsforlengende behandling

hvis:

* Du bliver erkleret for sikaldt uafven-
deligt deende. Det kaldes for uafven-
deligt doende, hvis deden med stor
sandsynlighed forventes at indtrede
inden for nogle dage til uger trods
brug af de foreliggende behandlings-
muligheder.

* Du péd grund af fx sver invaliditet er
varigt ude af stand til at tage vare pa
dig selv fysisk og mentalt. S3 kan dit
onske indgd i leegens overvejelser om
behandling. Legen skal respektere din
beslutning.

S& lenge du er ved bevidsthed og selv

tydeligt kan kommunikere dine gnsker

til behandling, er det dine ensker, der
gelder.

Det kan vare en god ide at fortzlle dine

nermeste pirorende om livstestamen-

tet, sd de kender din holdning og beslut-
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ning. Dine péargrende kan ikke nedlegge
forbud mod et livstestamente, der er re-
gistreret i Livstestamenteregisteret.

Sadan opretter du et livstestamente
Du opretter et livstestamente ved at ud-
fylde en serlig formular, mens du er rask
og klart tenkende.

Har du NemID kan du oprette et livste-
stamente elektronisk pd Sundhed.dk
Du kan rekvirere skriftligt materiale hos
Livstestamenteregistret. Du kan ogsé
tage folderen om livstestamente pé apo-
teket og udfylde den formular, der er ba-
gerst i folderen, som efterfolgende skal
sendes til Livstestamenteregistret.
Samtlige livstestamenter bliver optaget
i Livstestamenteregistret, si leegerne har
adgang til alle livstestamenter. Husk at
fortzlle dine nermeste om det, hvis du
opretter livstestamente. Oprettelse af et
livstestamente koster kr. 50,-

Du kan altid fortryde livstestamentet
Du kan til enhver tid @ndre eller tilba-
gekalde dit livstestamente. Enten ved at
kontakte Livstestamenteregisteret eller
@ndre/tilbagekalde testamentet elektro-
nisk pa Sundhed.dk

Hvis du senere onsker at @ndre eller
tilbagekalde dit livstestamente, er dette
omkostningsfrit.

Ny lov om behandlingstestamente
Den. 1. juli 2018 treder en ny lov i kraft.
Den nye lov gor det muligt at oprette et
sakaldt behandlingstestamente. Med et
behandlingstestamente kan du give be-
sked om din holdning til ikke at blive
behandlet, selv om du ikke er deende.



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.

Boger
LAt tale med born om Huntingtons Chorea” af Bonnie L. Henning.
Tilteenkt dem, der moder born, der har HS i familien. Pris 30,- kr. + porro.

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 — verktojer — 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,

Bystevneparken 23, 701, 2700 Bronshgj, tf. 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) p4 1. sal.
Neurologiske afdelinger

Anette Torvin Moller TIf. 7845 0999
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
Lokalgruppe Vestsjeelland

Jytte Broholm, Rosenvanget 14, 4270 Hong TIf. 58 85 30 03

Jens Peter Lykke Olsen, Elmker 6, 4534 Horve TIf. 59 65 61 20
Koordinatorer Ungegruppen #HS_unge

Malou Altintas malou@huntingtons.dk

Diana Mehlberg diana@huntingtons.dk
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 Weabbe 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 tf. 78 47 75 41

HS Bofellesskabet i Herning, Lindegdrdsvej 5, 7400 Herning  tlf. 96 28 54 03
HC Enheden, Pilehuset, Bystzvneparken 23, 2700 Brenshgj tlf. 38 27 42 90

Radgivning
SPECIALRADIVNING FRA VISO
Socialstyrelsen, VISO tlf. 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 konsulentradgivning pa handicapomridet) DUKH dlf. 76 30 19 30
Jupitervej 1, 6000 Kolding www.dukh.dk

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